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RESUMEN
Es evidente que el hecho de tener un/a hijo/a con algin tipo de discapacidad o

dependencia supone un desgaste fisico, psiquico y social en los padres y las madres. En
ocasiones, las necesidades que pueden plantear los hijos que padecen algun tipo de
discapacidad hacen que los padres y las madres dejen de lado ciertos aspectos de su vida
como pueden ser las relaciones sociales o la realizacion de actividades de ocio y tiempo
libre, 0 que ciertas areas de su vida se vean afectadas, como por ejemplo, las relaciones

familiares y de pareja, etc.

Dentro de los tipos de discapacidad, existen investigaciones que demuestran que los
padres y madres de personas con Trastornos Generalizados del Desarrollo, y mas
concreto, los padres y madres de personas con autismo, presentan uno de los niveles de
consecuencias sociales mas elevados que en el resto de discapacidades. El siguiente
documento, tiene como finalidad determinar cuéles son aquellas consecuencias sociales

que padecen los padres y las madres de personas con autismo.

Palabras claves: autismo, familia, padre, madre, consecuencias sociales, profesional

del Trabajo Social.
ABSTRACT

Is obvious that the fact of having a son or daughter with a disability or dependence is a
physical, mental and social wear for parents and mothers. Sometimes the needs that
children with disabilities, make fathers and mothers set aside certain aspects of their life
such as social relationships or performing leisure activities and free time, and that some

areas of your life are affected, such as family relationships and couples, etc.

Within types of disability, some research says that parents of people with Pervasive
Developmental Disorders, especially parents of people with autism, have one of the
highest levels in the other social consequences. The following document is intended to

determine what social consequences endured by parents of people with autism.

Key words: autistic people, family, father, mother, social consequences, social work

professional.



INTRODUCCION

En el presente documento se presenta el Trabajo Final de Grado de la titulacion de
Grado en Trabajo Social, asignatura que pertenece al segundo cuatrimestre del cuarto

curso de dicha titulacion.

En este documento se expone los diferentes puntos que conforman la formulacion de
dicho trabajo, que en este caso se centrara en las "Consecuencias sociales del autismo
para los padres y madres".

En primer lugar, se expone una breve justificacion sobre los motivos que han
determinado la realizacion de dicho proyecto en la que se puede encontrar el interés por
el tema de estudio que en este caso es el autismo, la situacion actual de este tema en
nuestra sociedad, resultados de otras investigaciones realizadas o datos estadisticos

relevantes sobre el tema, la preocupacion existente por el mismo, etc.

Seguidamente, se exponen los antecedentes tedricos segun diferentes fuentes que
conformaran lo que llamaremos como "Antecedentes tedricos" en el que quedara
reflejada toda la teoria consultada para la realizacion de dicho documento y que servira

de apoyo para el conocimiento de este tema.

Después se pasara a concretar los objetivos que se han planteado para la investigacion,
es decir, aquellos que pretendemos conseguir con la realizacion de este trabajo. Y,
posteriormente, se expondra el método que se ha seguido para la realizacion del mismo,
incluyendo aspectos como, las caracteristicas, las hipdtesis planteadas, variables, la
poblacién y el &mbito geografico seleccionado y las técnicas tanto de recogida como de

analisis de los datos de la investigacion.

Posteriormente, quedaran expuestos todos los resultados extraidos de la investigacion
realizada a padres y madres de personas con autismo para conseguir reconocer cuales

son aquellas consecuencias sociales que padecen por tener un/a hijo/a con autismo.

Seguidamente pasaremos a plantear una discusion entre los datos obtenidos de la

investigacion realizada y las hip6tesis que anteriormente se habian planteado.

Por Gltimo, quedaran expuestas las principales conclusiones que se puedan extraer de la

comparacion entre los resultados obtenidos con la investigacion y la teoria citada.



1. FUNDAMENTACION

Segun Canal, Martin, Bohorquez, Guisuraga, Herraez y otros (2010), al igual que cada
persona con autismo es Unica, su familia es también una red Unica y compleja, tanto de
relaciones como de experiencias, valores y expectativas. Es por esta caracteristica de
unicidad de la familia, la que hace que la familia de las personas con autismo sean un
elemento importante a investigar, y la razon de que en ella se centre este estudio.
Desde la primera publicacion de Kanner (1943), los padres han jugado un papel
fundamental en la identificacion de los sintomas del autismo, entendidos como signos
de alarma. En el VII Seminario de Actualizacién Metodoldgica en Investigacion sobre
Discapacidad (SAID, 2010), en su capitulo, La deteccion Precoz del Autismo y el
impacto en la calidad de vida de las familias (Canal y otros, 2010), se ponen de
manifiesto diversos estudios que verifican que las familias de este colectivo presentan
dichas dificultades:
¢+ En un estudio realizado por Fox y otros (2002), los padres de personas con autismo
indicaban que no participaban en actividades comunitarias puesto que estaban
continuamente al cuidado de sus hijos y porque tenian la sensacion de que el resto
de personas no entendian sus problemas.
¢ Meisschaut, Roeyers y Warreyn (2010) comprueban que los miembros de las
familias de personas con autismo también tienen problemas para actuar con
espontaneidad o con flexibilidad en la vida familiar.
%+ Mackintosh y Goin-Kochel (2009) aportan el estrés en torno a la relacion de pareja
o dificultades para mantener un empleo.
Es evidente, que el tener un nifio con Trastorno del Espectro Autista (TEA), afecta a
todo el ndcleo familiar, ademéas de afectar en mayor medida a los padres. Por este
motivo es importante la investigacion de las consecuencias sociales que pueden sufrir
los padres de un hijo con TEA. "A todo esto deben afiadirse otras muchas circunstancias
que ahondan todavia mas el sufrimiento e incomprensién de los padres, y en especial de
la madre, como son la pérdida de expectativas de control sobre la conducta del hijo, las
atribuciones negativas que sobre €l hace, el miedo al futuro, la renuncia a su trabajo, las
cargas economicas adicionales que ello supone, la escasez de recursos economicos, etc.”
(Martinez y Bilbao, 2008, p.224).
Ademas, el autismo es una discapacidad con una prevalencia sobre la sociedad mundial

bastante significativa, o asi lo demuestran los Gltimos estudios realizados. Segun el



Centro de Control y Prevencion de las Enfermedades en Estados Unidos (2015) en 2007
la prevalencia de casos de autismo habia aumentado con respecto a la década de los
noventa, pasando de cinco casos de autismo por cada diez mil nacimientos, a la cifra de
seis casos por cada mil nacimientos, en 2007. Quizas este aumento es debido a una
mejor precision en los instrumentos de diagnostico.
En Espafa, segln la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (2008) realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), se
contabilizan un total de 3 casos de autismo, aproximadamente, por cada 1000 personas.
En Canarias, y siguiendo la misma encuesta realizada por el INE, hay un total de cuatro
casos por cada mil habitantes. Ademaés, debemos de destacar que el autismo afecta en
mayor medida a hombres que a mujeres, encontrando un total de cinco hombres,
aproximadamente, por cada mil habitantes, frente a una mujer por el mismo namero de
habitantes. Por lo tanto, salta a la vista que la importancia del autismo ha crecido en los
ultimos afos, por lo que se puede considerar un tema estadisticamente relevante, aunque
se echa en falta una estadistica oficial de la poblacion de Espafia afectada por este
trastorno elaborada por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
Actualmente, encontramos diversos documentos que tratan la problematica del autismo,
y mas concretamente la calidad de vida de las familias con hijos autistas. Algunos de
estos documentos que se iran nombrando a lo largo de este documento son, por ejemplo:
<+ "Acercamiento a la realidad de las familias de personas con autismo™ elaborado
por M2 de los Angeles Martinez y M2 Cruz Bilbao Le6n (2008), en el que se
exponen las cambios mas importantes a los que tienen que hacer frente las familias
con hijos con autismo.
+«+ "Autismo, familia y calidad de vida" realizado por Luis Benitez Morales (2010)
cuyo objetivo es conocer y determinar los aspectos esenciales del autismo, la
familia y la calidad de vida de la persona y de la familia que sufre este tipo de
trastorno.
¢+ "La deteccion precoz del autismo y el impacto en la calidad de vida de las familias"
elaborado por Canal y otros (2010), en el que se hace una revisién del impacto que
sufren las familias cuando reciben la noticia de que tienen un hijo con autismo, y
como este impacto se puede ver reducido con una deteccion precoz del trastorno.
Estos documentos mas o menos actuales, nos demuestran que el autismo y por

consiguiente, la familia de las personas con autismo, es un tema actual de relevancia y



que preocupa a este colectivo de personas, y a otros sectores de la sociedad, como

pueden ser profesionales de la psicologia o de los servicios sociales, entre otros.

Segun Simarro (2013), el que, actualmente, se esté dando més importancia al papel de la

familias tiene que ver con tres ideas fundamentales:

+« La familia tiene una gran influencia en los aspectos de la vida de un hijo con
autismo, sobre todo en la calidad de vida, por lo que, prestando apoyo a las familias
se conseguird canalizar su influencia para el beneficio del hijo con TEA.

¢+ Con respecto a lo anterior, se debe insistir en que colaborando con la familia y
siguiendo una misma linea de trabajo, tanto por parte de los profesionales como de
la propia familia, se conseguiran mejores resultados.

% La familia es quién mejor conoce a la persona con TEA, por lo tanto es la mas
indicada en la educacion para la vida de ésta.

Con respecto a este interés actual, y mas concretamente, sobre el tema de las familias

con hijos con autismo, hay que sefialar que no son muchos los planes puestos en marcha

por parte de la administracion del Estado. Y en materia legislativa, encontramos

acciones gue van orientadas, en su mayoria, a la inclusion educativa de las personas con

Trastorno del Espectro Autista, mediante la creacion de aulas especializadas para este

tipo de problemética.

Segln declaraciones del actual ministro de Sanidad, Servicios Sociales e igualdad,

Afonso Alonso, el Ministerio esta trabajando ya en una Estrategia Nacional de Autismo.

"El indice de prevalencia de los TEA ha aumentado de forma significativa en los

ultimos 40 afios, y se sitla en 1 caso por cada 150, lo que supondria que en Espafia hay

350.000 personas con estos trastornos. Esta cifra se eleva a un millon de personas si se

incluye a las familias, cuya calidad de vida se ve directamente afectada. Alonso ha

destacado el papel de estos familiares y se ha comprometido a que el Plan Integral de

Apoyo a la Familia [...], ya que requieren un especial apoyo" (Servicio de Informacion

sobre Discapacidad, SID, 2015).

Con este estudio, se pretende que la realidad de estas familias se haga un poco mas
visible y que todos seamos conscientes de la situacion que se vive al tener un hijo con
autismo. Ademas, que los padres de nifios con TEA también sean conscientes de las
consecuencias sociales que padecen, y poderles proporcionar alternativas para que

puedan reducir estas consecuencias.



2. ANTECEDENTES TEORICOS

En el siguiente apartado se llevard a cabo una revision tedrica del tema seleccionado
para esta investigacion. El apartado comienza con una revision sobre las distintas
concepciones que se han tenido sobre el autismo a lo largo del tiempo, hasta llegar a la
mas actual definicion de dicho término. Seguidamente pasaremos a analizar el papel que
juegan las familias dentro de este tipo de trastorno, asi como sus caracteristicas, como es
la toma de conciencia de esta situacion y la convivencia con un hijo con autismo. Por
ultimo, se haréd un recorrido por los recursos sociales con los que cuentan las familias de
personas con autismo, las caracteristicas humanas que debe tener el profesional que
intervenga en este tipo de problematica, y el papel que juega la figura del trabajador

social dentro de la discapacidad.

2.1. DEFINICION DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) Y
AUTISMO

El Grupo de Expertos de TEA (GETEA, 2005), plantea que tanto el autismo como los
Trastornos del Espectro Autista se presentan como una "disfuncion neuroevolutiva”,
que es generada por diversas causas organicas, que afecta en el desarrollo y formacion a

nivel cerebral y psicoldgico.

Pero, ¢es lo mismo hablar de Autismo que de Trastorno del Espectro Autista? Segun el
Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras del Instituto Carlos 111 (2004), "El
término “autismo” se emplea generalmente, [...], para definir sintéticamente a todos los
trastornos incluidos en la actualidad bajo la denominacion de Trastornos Generalizados
del Desarrollo” (p. 1). Segun el CIE 10, dentro de los Trastornos Generalizados del

Desarrollo encontramos:

« Autismo infantil.

++ Autismo atipico. % Sindrome de Asperger.
¢ Sindrome de Rett. s Otros trastornos generalizados

del desarrollo.
¢+ Otro trastorno desintegrativo de

la infancia. s Trastorno  generalizado  del

desarrollo sin especificacion.
% Trastorno  hipercinético  con

retraso mental y movimientos
estereotipados.



"El espectro autista es un término utilizado para describir un conjunto de trastornos que
caracterizarian a un grupo de sujetos que comparten déficits similares a los que
presentan las personas autistas (Sindrome de Asperger, Sindrome de Rettt, Trastorno

Desintegrativo de la Infancia)" (Benitez, 2010, p. 3).

Segun APANATE (2015), el autismo es definido como un trastorno del desarrollo que
incide sobre ciertas funciones cerebrales. Se trata de una alteracion grave y de caracter
general que abarca diversos ambitos del desarrollo de las personas, como pueden ser: el
ambito social, comunicativo y de la imaginacion. Los sintomas suelen detectarse a partir

del tercer afio de vida y perduran a lo largo de ella.

2.1.1. Concepcidn histérica del Autismo

Como indica Pozo (2010), el estudio del autismo asi como su naturaleza han pasado por
diversos momentos a lo largo del tiempo, momentos que han estado influidos tanto por
el tratamiento del trastorno como por la determinacion del papel que han jugado los

padres en el cuidado de personas con autismo.

El término autismo proviene del griego autos cuyo significado es "encerrado en si
mismo". Segun Pozo (2010) este término fue introducido por Bleuler (1987), en el
ambito psiquiatrico, para referirse al aislamiento y evitacion de los estimulos sociales
que eran mostrados por los enfermos de esquizofrenia. Poco tiempo después, en 1943
Leo Kanner hace el primer intento por definir el concepto de autismo a través de una
clasificacion de comportamientos desarrollados por nifios autistas, resultados que
publica en el articulo "Trastorno autista del contacto afectivo”. Kanner, citado por Pozo

(2010), resaltd una serie de aspectos que mostraban los nifios con autismo, como son:

A X4

Extrema soledad autista;

X/
A X4

Mutismo o lenguaje sin intencion comunicativa;
+«+ Deseo obsesivo de invarianza ambiental;

«+ Limitaciones en la variedad de actividades.

Esto no impidio que Karner (1943), atribuyera el origen de este trastorno a una cuestion
meramente bioldgica, a deficiencias innatas de origen bioldgico y que paraddjicamente
no investigd. Se dedico a estudiar los rasgos de personalidad y el tipo de interaccion que

los padres mantenian con sus hijos, derivando de ello que en las siguientes dos décadas,



las investigaciones se centraran en fundamentalmente en el trastorno como un desorden

de caracter emocional.

Segln Pozo (2010), a partir de la década de los 60 empiezan a aparecer diferentes
aportaciones de diversos investigadores, como por ejemplo: Timbergen y Timbergen
(1972) aportan la falta de contacto ocular; Makita (1966) establece una edad de inicio
del trastorno en los 30 meses; en 1984, Rutter define el autismo como un sindrome

conductual que presenta 3 caracteristicas primarias:

a) incapacidad de establecer relaciones;
b) déficit o retraso en el lenguaje tanto expresivo como comprensivo;

c) rituales y actividades compulsivas.

En cuanto a la historia del autismo en Espafia, Riviere (1997, s.r.f. Pozo, 2010) hace
grandes aportaciones sobre el concepto del Trastorno del Espectro Autista, entre ellas,
dice que existen un total de doce dimensiones del desarrollo que son alteradas en las
personas con trastorno espectro autista. Estas doce dimensiones estdn agrupadas en
torno a cuatro areas fundamentales: el &rea social, comunicacion y lenguaje, flexibilidad

y anticipacion, y simbolizacién (véase Anexo I).

Como ha quedado demostrado, las personas con TEA presentan una gran diversidad de
aspectos entre si mismos, lo que ha llevado a “considerar el autismo como una categoria
natural, que se organiza en torno a prototipos y parecidos de familia, mas que como un
trastorno de limites definidos” (Belinchén, Hernandez, Martos, Morgade, Murillo,
Palomo y otros, 2001, p.29).

2.1.2. Conceptualizacién actual del Autismo

Tras los afios transcurridos desde la época de Kanner (1943), tanto la comprension
como la clasificacion de los Trastornos del Espectro Autista, han ido variando gracias a

los avances en este campo.

Segun la Confederacion de Autismo de Espafia (2015), uno de estos avances es el
considerar este trastorno como un continuo (espectro), en lugar de hacerlo como una
categoria Unica. Esto nos ayuda a entender que cuando hablamos de autismo y otros
trastornos generalizados del desarrollo, usamos palabras comunes para referirnos a

personas muy diferentes.
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Otro de los avances es el que expone Pozo (2010), mencionando a la Asociacion

Internacional Autismo Europa, cuya definicion de autismo esclarece que las personas

que padecen este trastorno presentan alteraciones en tres areas del desarrollo:

a)

b)

Alteracion del desarrollo de la interaccidon social reciproca: por ejemplo, el

aislamiento social significativo, pasividad en la interaccion social, insistencia en
establecer interacciones pero de una manera extrafia y unilateral. Muestran una
capacidad limitada de empatia, y pueden mostrar afecto, pero a su manera.

Alteracion de la comunicacion verbal y no verbal: algunas personas no son capaces

de desarrollar ningun tipo de lenguaje, y otros sin embargo muestran fluidez, pero
engafiosa. Todas las personas que padecen autismo carecen de la habilidad para
mantener un intercambio comunicativo reciproco. La comunicacién no verbal
también esta alterada (evitacion visual, incomprension de expresion facial, posturas
corporales o gestos). Ademas, las emociones y su expresion es distinta de lo
habitual y se detectan grandes problemas para identificar y compartir las emociones
del resto de personas.

Repertorio restringido de intereses y comportamientos: problemas en la actividad

imaginativa, lo que dificulta la comprension de las emociones de los demas. Sus
patrones de conducta suelen ser repetitivos y ritualistas, lo que deriva en un tipo de
problema que recibe el nombre de las "estereotipias” (conductas repetitivas con
patron invariante, siendo en algunos casos autoestimulatorias). Todo esto origina
una grave resistencia al cambio y, aunque se produzcan cambios insignificantes,

pueden provocar un profundo malestar.

Tras estos avances que se han producido a lo largo de estas Gltimas décadas, llegamos a

la actual definicion de autismo, de la que aun no podemos decir que exista una Unica

conceptualizacion, pues como ya se ha comentado, el autismo tiene tantos niveles y

rostros como personas lo padece. Esto quiere decir que no todas las personas con

autismo padecen el mismo tipo de sindrome, ni sufren el mismo grado (APANATE,
2015).

Entre las diferentes definiciones que podemos encontrar sobre el autismo, mencionamos

tres:

X/
°

En primer lugar, la definicion que proporciona la pagina web de la Confederacion

de Autismo de Espafia (2015, parr. 1):"Cuando hablamos de autismo y de personas

11



0

L)

con autismo estamos hablando de un conjunto de alteraciones semejantes, pero
cuya manifestacion varia mucho en grado y forma de unas personas a otras".

Por otro lado, la definicion que hacen en la pagina web de la Asociacion de Padres
de Personas con Autismo de Tenerife (APANATE,2015, parr. 1): "El autismo es un
trastorno del desarrollo que afecta a ciertas funciones cerebrales. Consiste en una
alteracion grave y de caracter generalizado que abarca varios &mbitos del desarrollo
de las personas: social, comunicativo y de la imaginacion. Los sintomas suelen
aparecer durante los tres primeros afios de existencia, y contindan a través de toda
la vida".

Canal y otros (2010, p. 90): "El autismo y los demas trastornos del espectro autista
(TEA) constituyen un conjunto de alteraciones del neurodesarrollo que aparecen en
la infancia temprana y se prolongan durante toda la vida. los primeros sintomas son
observables antes de los tres afios]...] la disfuncion siempre incluye alteraciones en
la interaccion social reciproca, discapacidad en la comunicacion verbal y no-verbal
y un repertorio restringido de conductas e intereses”

"El autismo puede ser conceptualizado como una entidad psicolégica diferenciada
por un conjunto de rasgos (denominado triada autista) que siguen un curso temporal
caracteristicos a partir de los 18 meses de vida, donde el propio proceso de
“construccion de la experiencia” se ve afectado™ (Benitez, 2010, p. 2).

Por altimo, la Guia de consulta de los criterios de diagnésticos del DSM-5 aporta
una serie de aspectos que se deben cumplir para padecer un "Trastorno del espectro
del autismo™ que son los siguientes: "Deficiencias persistentes en la comunicacion
social y en la interaccion social en diversos contextos[...] Patrones restrictivos y
repetitivos de comportamiento, intereses o actividades [...]Los sintomas han de
estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero pueden no
manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades
limitadas, o pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases
posteriores de la vida). Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo
en lo social, laboral u otras areas importantes del funcionamiento habitual. Estas
alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno del
desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo” (Asociacién Americana
de Psiquiatria, 2014, pp. 28-29).

12



Podemos observar una serie de similitudes en estas tres definiciones que nos hacen

extraer una serie de aspectos comunes en la gran mayoria de definiciones actuales del

autismo, como son:

Se trata de un conjunto de alteraciones del desarrollo de las personas que lo
padecen.

Se desarrolla durante la infancia, detectandose en los tres primeros afios de vida, y
perdura a lo largo de toda la vida.

Afecta, en concreto, a tres areas del desarrollo que son: la interaccion social, la

comunicacion y la imaginacion.

Ademas, las personas con autismo también presentan dificultades para percibir el

mundo de forma compartida. La caracteristica que hemos mencionado anteriormente de

aislamiento que trasmiten las personas con autismo, viene determinada por la

incapacidad de entender el entorno que les rodea y conseguir un proceso de aprendizaje
compartiendo experiencias (APANATE, 2015).
Por otro lado, debemos mencionar que dentro de lo que conocemos como Trastornos del

Espectro Autista (TEA), no solo incluimos el autismo en su forma mas cléasica o

conocido también como Trastorno de Kanner, sino que ademas encontramos otros

trastornos dentro de este conjunto (APANATE, 2015). Entre ellos encontramos:

7
°e

El Trastorno de Asperger: "El sindrome de Asperger es un trastorno severo del

desarrollo que conlleva una alteracion neurobiolégicamente determinada en el
procesamiento de la informacién. Las personas afectadas tienen un aspecto e
inteligencia normal o incluso superior a la media. Presentan un estilo cognitivo
particular y  frecuentemente, habilidades especiales en areas
restringidas"(Federacion Asperger Espafia, 2015, parr. 1).

El Trastorno de Rett:este sindrome estd considerado como una enfermedad rara

muy compleja. Como tal, se estima que en la actualidad puede afectar a 1 de cada
10000-12000 nifias. Se trata de un trastorno del Neurodesarrollo grave, que tiene un
origen genético, y que se presenta en su gran mayoria y casi en exclusividad en
nifas, ya que se origina en el cromosoma X, que da lugar en al sexo femenino
(Asociacion Espafiola del Sindrome de Rett, 2014).

El Trastorno Desintegrativo Infantil: Este trastorno tiene como caracteristica

principal la existencia de un periodode desarrollo normal que se prolonga por lo
menos hasta los dos primeros afios de vida. A partir de ahi, y antes de los 10 afios,

comienza una pérdida clinicamente significativa de las habilidades que han sido
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adquiridas anteriormente, como por ejemplo, aquellas relacionadas con el lenguaje,
las sociales, en el juego, habilidades motoras o, incluso, esfintetarianas (Federacion
Asperger Espafia, 2001).

< EIl Trastorno del Desarrollo no Especificado: "[...]Jengloba una serie de trastornos

acumulados en la persona que lo sufre que afecta a varias areas del desarrollo a la
vez y, a consecuencia de ésto, es dificil encasillar este problema en un determinado
tipo de trastorno, por lo que se ha dado a conocer como Trastorno Generalizado del
Desarrollo y, al no saber practicamente nada sobre él, se le ha afiadido TGD No
Especificado” (Palomares y Garrote, 2010, p. 153).

Todos estos trastornos, aunque presentan una serie de sintomas comunes, estan

clasificados con criterios de diagndsticos diferentes.

2.2. EL ROL DE LA FAMILIA DE LA PERSONA CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Tradicionalmente, la familia ha jugado un papel muy importante dentro del autismo por
varios motivos. Uno de los principales elementos en los primeros trabajos sobre el
autismo, es la preocupacion por las caracteristicas de los progenitores y la posible

influencia de éstos en el trastorno (Riviére y Martos, 2001).

Por otro lado, Canal y otros (2010) nos hablan de la importancia del papel que juegan
los padres en la deteccion de los signos de alarma del autismo, y lo decisivo que puede
llegar a ser una deteccidn precoz de este trastorno. Aungue no siempre el papel de los
padres ha sido tan bien considerado puesto que, durante muchos afios, se creia que el

autismo era una consecuencia de unos progenitores que no querian a su hijo.

También Kanner (1943), segun indica Riviere y Martos (2001) en su primer trabajo
sobre el autismo (1943), ya decia que los progenitores de los nifios con autismo eran
aquellos que poseian titulos universitarios, que se observaba en ellos una sintomatologia
obsesiva, que en su mayoria tenian mas interés relacionado con temas cientificos o con

el arte que por las personas, y que no eran verdaderamente afectuosos.

Gracias a los avances que se han logrado en investigacion y por la accion de
movilizacion promovida por las asociaciones se ha conseguido acabar con estos mitos
(Canal y otros, 2010). Segun Pozo (2010), poco después de la época de Kanner, entre

1963 y 1983, se abandona la culpabilidad de los padres y se pasa a la asociacion del
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autismo con un trastorno neurobioldgico, y los padres pasan a ser un elemento

fundamental en el desarrollo de sus hijos.

Por ultimo, llegamos hasta la actualidad donde el autismo se caracteriza "por la
consideracion del autismo como un trastorno del desarrollo desde una perspectiva
evolutiva. Ademas, la atencion a las familias se realiza atendiendo al ciclo vital familiar,
dado que las necesidades que se les van planteando a las familias en el cuidado diario de

sus hijos van cambiando a lo largo del tiempo" (Pozo, 2010, p. 22).

2.2.1. Caracteristicas de las familias de personas con TEA

Antes de hablar de las familias de personas con TEA, debemos de hacer referencia a las
familias en general. Segin Simarro (2013), establecer una definicion concreta de
familia, o una aproximacion, no es nada sencillo, pues no podemos entender la familia
como el padre, la madre y los hijos/as, puesto que esta definicion dejaria fuera muchos
tipos de familias.Para dar una definicion sobre la familia vamos a citar varias

definiciones de ésta de diferentes autores:
La Real Academia Espariola define el concepto de familia de la siguiente forma:

1. Grupo de personas emparentadas entre si que viven juntas.

2. Conjunto de ascendientes, descendientes, colaterales y afines de un linaje.

3. Hijos o descendencia.

4. Conjunto de personas que tienen alguna condicion, opinion o tendencia comun.
Rodrigo y Palacios (1998) consideran a la familia como una unién de personas, que
tienen un mismo proyecto de existencia y que pretende ser duradero, y en el que se
experimentan fuertes sentimientos de pertenencia a dicho grupo, y ademas existe un
compromiso personal entre sus miembros y se establecen intensas relaciones de
intimidad, reciprocidad y dependencia.

Por ultimo, y segun Simarro (2013), una de las definiciones mas acertadas es la que da
la experta en temas de familia Linda Leal, que "afirma que se trata de una unidad de
apoyo social en funcionamiento que cria y protege a sus miembros" (Leal, 1999, s.r.f.
Simarro, 2013, p.50).

Esta ultima definicion es lo suficientemente amplia como para que abarque en ella todo
tipo de familia, también es indiferente si los padres estan casados o no, si hay vinculos
de sangre o no, si la familia es monoparental, si incluye a abuelos, tios, primos o

cualquier otro, si los hijos son de ambos 0 no, etc. Se entiende en esencial que la familia

15



es un grupo de personas estable en que unos cuidan de otros (Simarro, 2013). También,

esta definicion es relevante a la hora de estudiar a las familias con hijos con Trastorno

del Espectro Autista 0 en su caso, con autismo, dado que la influencia de las familias en

el proceso de desarrollo de estas personas es esencial, como ya hemos visto

anteriormente. Simarro (2013), expone una serie de premisas claves que debemos tener

en cuenta sobre las familias de personas con TEA:

a) "Pese a tener un hijo con TEA, una familia de este tipo se parece en mayor medida
a otra familia cualquiera de lo que pueda diferenciarse.

b) No existe "el modelo” de familia éptimo o perfecto.

c) Tener un hijo con TEA puede no ser la mayor preocupacion de la familia.

d) Debe tenerse en cuenta en la intervencion a todos los miembros relevantes de la
familia para poder tener éxito™" (Simarro, 2013, pp. 50-51).

Podemos concluir después de haber hecho una revision por las definiciones de familia 'y

por aquellas premisas imprescindibles a tener en cuenta sobre la familias de personas

con TEA, que el papel que juegan éstas en la aparicion y desarrollo del autismo es muy

importante, y que el apoyo de los progenitores es imprescindible para un desarrollo lo

mas "normal posible.

Simarro (2013), dice que al igual que cada persona con autismo es diferente a los

demas, lo mismo ocurre con las familias. Pero se establecen una serie de aspectos

comunes que se desarrollan en las diferentes etapas de crecimiento del hijo o la hija con

autismo:

a.) Los primeros afios:

Segun Simarro (2013), se puede considerar este momento como "traicionero” y de
especial crueldad para la familia, pues hasta el primer afio, la vida del nifio o la nifia
transcurre con total normalidad, aparentemente. Mundo Asperger (2015) menciona que
Mackeith describe cuatro grandes periodos criticos por lo que atraviesan los padres
durante las etapas de crecimiento de un hijo/a con autismo: al recibir el diagndstico,
durante los afos escolares, adolescencia y adultez. Dentro del primer apartado descrito
por Simarro (2013), podemos encasillar las etapas de diagndstico y afios escolares

descritos por Mundo Asperger (2015).

Pozo (2010) dice que los padres y madres de personas con TEA atraviesan por una serie

de etapas comunes en las que en cada una de ellas se presentan una serie de necesidades
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diferentes. En los primeros afos, los padres atraviesan un periodo estresante que
desembocan en momentos criticos para la familia por la busqueda del diagndstico
acertado y el proceso que esto conlleva. Se trata de un proceso estresante porque, hasta
llegar a un diagndéstico acertado, los padres pasan por un sin fin de idas y venidas a
diferentes consultas, de especialista en especialista, incluso viajando de una ciudad a
otra, que les hace determinar que algo no va bien, pero no llegan a tener un diagnéstico
claro de la situacion (Matinez y Bilbao, 2008).

Independientemente de las palabras usadas al recibir el diagndstico, para Mundo
Asperger (2015) los padres sufren un choque devastador, que han estado pasando por
meses 0 afios de preocupacion, desilusién y pensamientos que no se pueden describir
con palabras. Para muchos padres, este momento es tan doloroso que, aunque pasen
muchos afos, el recuerdo de ello hace que surjan las emociones sentidas en aquel

momento.

Las causas segun Simarro (2013) que hacen saltar las alarmas de que algo no va bien
son diversas. Durante el primer afio de vida del nifio o la nifia, no se observa ningun
problema, pues el autismo no provoca un rasgo fisico caracteristico de la discapacidad,
por esto, los padres permanecen ajenos a cualquier problema. Sin embargo, a partir del
segundo afio aparecen determinados aspectos que les hace ver que algo no va bien. Por
ejemplo, el retraso en el desarrollo del lenguaje, o el aislamiento y las respuestas
inusuales a determinados estimulos, sobretodo los auditivos. Esta respuesta a los
estimulos auditivos en muchas ocasiones hace pensar que existe algun tipo de problema
relacionado con la sordera. Ademas, los pediatras de atencion primaria poseen un gran
desconocimiento de esta problematica, y los padres reciben respuestas tales como "cada
nifio sigue su ritmo" y llegan incluso a ser tratados de histéricos o exagerados por las

sospechas que tienen.

Por altimo, y siguiendo a Simarro (2013), la problematica suele ser descubierta por las
escuelas infantiles o los centros educativos que son los que alertan a los padres de que el
desarrollo del nifio o la nifia no es el "normal”, o les hablan de la posibilidad de que el
nifio/a tenga autismo. En este momento es en el que los padres dan inici6 a la busqueda
de un diagnostico acertado, como se ha mencionado anteriormente. Y aunque parezca

contradictorio, cuando consiguen un diagnéstico acertado sienten un alivio ante una
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noticia tan devastadora, pues a partir de ese momento pueden empezar a comprender y

dar sentido a la vida de su hijo/a (Martinez y Bilbao, 2008).

b.) De la infancia a la adolescencia:

Como hemos dicho anteriormente, el dar con un diagnoéstico acertado de qué le pasa al
hijo o hija, provoca un alivio en los padres. Sin embargo, segin Siamarro (2013), esta
situacion abre otra serie de interrogantes, tales como ";cémo va a evolucionar?", ", Qué
necesita?", "¢Ddnde puedo proporcionarselo?", etc. Por lo que los padres sustituyen la
angustia inicial de saber qué le pasa a su hijo/a, por la tristeza de confirmar que padecen

un trastorno del desarrollo.

Es comdn que los padres al recibir el diagnostico, nieguen la evidencia 0 no quieran
aceptar la realidad, buscando otras opiniones o, incluso, llegan a pensar que ya se
pasara. También debemos de tener en cuenta la culpa y la irritacién que sufren la
familia. La fase de aceptacién del problema, es basicamente cuando todo estos
contratiempos estan superados (Matinez y Bilbao, 2008). "Sin embargo, la mayoria de
los padres y madres son conscientes de que hay que pasar a la accion y buscar una
intervencion lo mas temprana posible y adecuada a las caracteristicas de su hijo" (Pozo,
2010, p. 28).

El proceso de ajuste a la realidad segin Simarro (2013) se prolonga hasta los 5 0 6 afios
de vida de la persona con TEA, aunque en algunos casos (muy pocos), puede darse
antes, y en otros casos, mucho mas tarde o no llegarse a producir nunca. Para Mundo
Asperger (2015), esta es la etapa de los afios escolares, en los que se presentan como
retos:

e Buscar servicios especiales capaces de cubrir las necesidades de su hijo/a.

e Cambiar rutinas y horarios de toda la familia para tener tiempo de atender al
hijo/a con autismo.

e Sentimiento de estar aislado y de ser una familia “diferente”, con la asociacion
de que no son capaces de integrarse en las actividades que hacen la mayoria de
padres.

e Enfrentar la evidencia inevitable de que el nifio es realmente “diferente”.

e El nifio/a demanda mayor tiempo y atencion por parte de los padres, tiempo que

restan a otras actividades que realizaban antes de tener un hijo/a con autismo.
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e EIl progenitor que se haga cargo en mayor tiempo del hijo/a con autismo
generalmente se siente solo, atrapado y sobrecargado.
¢ Rivalidad y emociones que son contradictorias por parte de los hermanos (amor,

cuidado- coraje y envidia).

Con el paso del tiempo se van produciendo otros avances en los que se supone como un
desarrollo "normal" de cualquier nifio. Sin embargo, en las personas que padecen TEA,
avances como, que el nifio o la nifia cada vez sean mas independientes y necesiten
menos ayuda, no se producen de manera idéntica. El tener que ayudar a estas personas
en actividades cotidianas como el vestirse, el alimentarse o en la higiene personal,

supone una carga extra de cansancio en los familiares (Simarro, 2013).

Segun Pozo (2010), esta es la etapa escolar, y en ella, los familiares se encuentran con la
dificultad, de tomar decisiones sobre la escolarizacion del nifio o la nifia, aunque
también es verdad que las mejoras en comunicacion, en el &rea de las relaciones sociales
y del control de la conducta, hacen que los padres experimenten una etapa algo mas
tranquila. Como dice Simarro (2013, p. 54) "Todo esto ofrece un panorama complicado
para muchas familias que van padeciendo, si no reciben algun tipo de ayuda

rdpidamente, una alta dosis de estrés acumulado durante un largo tiempo".

c.) La adolescencia y la edad adulta:

Simarro (2013) nos dice que las personas con TEA no experimentan el proceso tipico de
emancipacion por el que atraviesan el resto de adolescentes. Al contrario, las personas
que padecen TEA pasan mucho mas tiempo con los padres, lo que puede suponer para
éstos un aumento en la carga familiar, puesto que ya no es un hecho nuevo, sino que
pueden llevar padeciendo mas de 10 afios situaciones generadoras de tension muy
graves. En la adolescencia, los problemas del chico o la chica que padecen TEA
empeoran. Para ser mas exactos, el crecimiento del hijo/a y como consecuencia, el
aumento de su fuerza fisica hace que los padres tengan mucho menos control sobre ellos

y estén incluso méas cansados (Pozo, 2010).

La etapa de la adolescencia descrita por Mundo Asperger (2015), los padres ya tienen
mas experiencia en el esto del autismo, pero también van teniendo méas edad y menos

energia. El enfoque cambia en diferentes aspectos:
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e Son mas evidentes las diferencias de su hijo/a con los demas jovenes de su edad: su
hijo/a no encuentra un lugar en la sociedad, no hara una carrera, no sera totalmente
independiente,...

e Se hace necesario enfrentar aspectos de sexualidad y resolverlos.

e Se empiezan a hacer planes para el futuro: entretenimiento laborar, se asegura la
estabilidad econdmica para el futuro, en definitiva, se arregla todo para que el hijo/a
pueda vivir adecuadamente cuando falten los padres.

e Esen este momento también, cuando los padres comienzan a arreglar su relacion de
pareja para poder equipararla a la de otros matrimonios. Redefinen su papel de
padres de un hijo/a dependiente pero que ya no es un nifio.

Al pasar a la edad adulta, segun Simarro (2013), las personas que padecen TEA pueden
reducir su actividad y parecen estar "mas tranquilos”, aunque esto no ocurre en todos los
casos. En cualquier caso, cuando las personas con TEA llegan a la edad adulta, ya los
padres tienen una edad avanzada y muchos manifiestan no tener ya ni fuerzas ni energia
para ser capaces de controlar la conducta de sus hijos o para ocuparse de ellos con las
debidas garantias. Ademas, y segun Pozo (2010), en esta etapa los padres y madres se
encuentran con problemas adicionales como puede ser la preocupacion por encontrar un

hogar para el futuro de su hijo/a.

Mundo Asperger (2015), habla de la adultez como la ultima etapa a destacar dentro del
proceso de crecimiento de un hijo/a con autismo. En ella surgen dos preocupaciones
principales: ¢quién cuidara del hijo/a cuando los padres no puedan hacerlo? y la
urgencia econdmica de asegurar econémicamente el futuro del hijo/a para que no falten

cuidados ni atencion adecuada.

2.2.2. Toma de conciencia y reaccion de los padres ante el diagnostico de autismo

Para Martinez y Bilbao (2008) tener un hijo es uno de los acontecimientos mas
importantes para el ser humano, pues los vinculos afectivos y las emociones entre
padres e hijos son muy intensos. Por otro lado, segun Pozo (2010) tener un hijo que
padece Trastorno del Espectro autista es algo que afecta a todas las areas de la vida en
familia. La intensidad y frecuencia de las rabietas, por ejemplo, afectan a la estabilidad
de las relaciones entre los familiares. "La vida en pareja, las relaciones con otros hijos y

la vida social de la familia puede verse seriamente afectada"” (Pozo, 2010, p. 29).
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Por lo general, los padres de personas que padecen TEA, disfrutan a lo largo de un
tiempo de un hijo o hija con plena felicidad y que parece no tener ningun problema
aparente, pues se desarrolla hasta el momento sin ninguna dificultad. Sin embargo, las
cosas empiezan a cambiar, generalmente a partir del primer afio de vida, cuando
empiezan a aparecer determinados comportamientos que desconciertan a los padres
(rechazo al contacto afectivo, juegos repetitivos, falta de respuesta a instrucciones
verbales). Ante esta situacion los padres buscan respuestas en los profesionales,

respuestas que muchas veces no consiguen (Martinez y Bilbao, 2008).

Canal y otros (2010), indican que el diagndstico de TEA es muy complicado hacerlo en
edades muy tempranas, pues se puede confundir con otros patrones atipicos del
desarrollo, lo que puede provocar una incertidumbre tanto para los profesionales como
para las familias que buscan respuestas en éstos. "Por eso, es muy importante que desde
los servicios se sepa administrar correctamente la informacion, para ayudar a los padres
a darse cuenta de las dificultades de su hijo y asi afrontar méas eficazmente los retos a

los que empiezan a enfrentarse” (Canal y otros, 2010, p. 93).

Martinez y Bilbao (2008), afirman que recibir la noticia de que un hijo posee una
discapacidad, sea cual sea, es un proceso duro para los padres y que va mas alla del
simple conocimiento de hecho. La asimilacion de tal noticia durard un tiempo y habran
casos en los que esta noticia no se asimile nunca. Recibir la noticia por parte de los
padres de que tienen un hijo con autismo es algo muy dificil de asimilar también.
Aunque, como hemos mencionado en otro apartado, los padres se ven sometidos a un
continuo ir y venir de consultas hasta conseguir un diagnostico acertado, y aunque se
trata de una noticia complicada de asimilar, sienten cierto alivio al saber qué le pasa a su
hijo/a (Martinez y Bilbao, 2008).

Pero hasta llegar a aceptar el diagndstico, los padres pasan por unas fases parecidas a las

etapas de un duelo, segin Martinez y Bilbao (2008):

¢+ En primer lugar, experimentan un sentimiento de pérdida al recibir el diagnostico,
puesto que renuncian a las expectativas que como padres se habian formulado en la
crianza de su hijo/a. En el caso del diagndstico de autismo, debemos tener en cuenta
que hasta recibir el diagndstico se pasa por un largo periodo buscando respuestas a
"algo va mal", y que cuando reciben la respuesta pierden todas las expectativas del

hijo "idealizado", un hijo en el que habian volcado muchas esperanzas e ilusiones.
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+«+ Cuando reciben la noticia, los padres entran en un estado de inmovilizacion, de
shock. En el autismo, como en otras muchas discapacidades, los padres no estan
preparados para escuchar la noticia de que si hijo/a padece un trastorno que no tiene
cura. Una solucion para que los efectos de esta fase sean leves es que desde los
primeros indicios se les apoyase y se les proporcionase ayuda para identificar el
trastorno.

%+ Se pasa también por una fase en la que los padres, al recibir la noticia de que su hijo
padece autismo, nieguen la evidencia o0 no quieran aceptar el problema y busquen
otras alternativas. Esta es una fase peligrosa, pues los padres debido a que
minimizan el problema y piensan que con el tiempo eso pasara, pueden llegar a
creer los argumentos que les den esperanzas y pueden retrasar el inicio de acciones
eficaces para sus hijos.

+« También los padres experimentan un sentimiento de irritacion y culpabilidad. En
esta etapa los padres hacen una revisién por toda la vida del nifio, incluso por el
embarazo con la intencion de averiguar si algo fue mal o si ocurrié alguna
negligencia.

¢+ Cuando los padres empiezan a convencerse de que el diagndstico de autismo es
cierto, atraviesan por una fase de desesperanza profunda y l6gica que los puede
conducir a un estado de depresion.

¢+ Por ultimo, se supera esta fase de depresion cuando se pasa a la fase de aceptacion
de la realidad en la que se aplicaran medidas racionales para abordar el
problema."Adaptarse, reorganizarse y ayudar adecuadamente a los hijos no supone
estar conforme con la discapacidad. Muchas familias aceptan a su hijo tal como es,
pero toda la vida lamentan que sufra limitaciones y que tenga menos oportunidades
de percepcién, movilidad, comunicacién o de autonomia. Pueden llegar a querer y
disfrutar de sus hijos pero no pueden olvidar la discapacidad que presentan”
(Martinez y Bilbao, 2008, p. 221).

Por ultimo, y haciendo referencia a Riviére y Martos (2001), no debemos olvidarnos del

apoyo social del que puedan disponer las familias que tienen hijos con autismo. Este
tipo de apoyo constituira un elemento muy importante en las dimensiones de afectacion.

Riviere y Martos (2001) plantean dos tipos de apoyo social:

- El apoyo social informal: que es todo tipo de ayuda que no implique algun
intercambio econdémico (de dinero) ni una estructura formal, y en el que podemos

encontrar la ayuda que pueda prestar la familia mas préxima y la extendida, asi
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como los amigos, los vecinos y otros padres con hijos o hijas que padezcan algun
tipo de discapacidad.

- El apoyo social formal: en el que se engloba la ayuda "estructurada”, que proviene
de personas individuales, y que se entiende como "canguros™ remunerados que
sustituyen las funciones de los padres por un tiempo, o instituciones que

proporcionan programas de tratamiento, apoyo familiar o servicios residenciales.

2.2.3. Convivir con el autismo: cambios en la vida familiar

Benitez (2010), menciona que segin Baron-Cohen y Bolton (1998) la presencia en las
familias de una personas con autismo pueden experimentar un fortalecimiento o, por el
contrario, una destruccién de la relacion matrimonial. Sin embargo, segin estudios
realizados, se ha comprobado que las tasas de divorcio en parejas con un hijo/a con

autismo no son superiores a los de parejas con hijos con desarrollo normal.

Si la alteracién en el estado de salud o fisico de algin miembro de la familia hace que
esta padezca alguna alteracién en la vida cotidiana, la existencia de un hijo/a con
autismo afecta a todos los niveles de responsabilidad, madurez, dedicacion y recursos de
los que dispone la familia, y afecta a las relaciones con otras familias y amigos
(Belinchdn,2001, s.r.f. Martinez y Bilbao, 2008). Pero el que una familia sea méas o
menos vulnerable que otras, frente a la existencia de un hijo/a con discapacidad, y la
forma de responder ante tal hecho, va a depender de los recursos y apoyos con los que

cuente la familia (Benitez, 2010).

Los hijos con autismo no pueden mantener una interaccién normalizada con sus padres.
Para Martinez y Bilbao (2008), los comportamientos que son considerados como
"normales™ entre una madre y su hijo/a, tales como, el contacto ocular, la mirada, la
sonrisa, el abrazo, el acercamiento, etc., no van a ocurrir en la relacion entre una madre
y su hijo/a con autismo. Estos comportamientos son un hecho importante sobre todo
para la madre, que no va a poder ver realizado su rol como tal, pudiendo afectar esto a la
relacién con su pareja o con otros hijos. Segun estas autoras, a estos hechos debemos
sumarles circunstancias que ahondan mas en el sufrimiento de los padres, sobre todo en
el de la madre, como pueden ser la pérdida de expectativas sobre el control de la
conducta de su hijo/a, la renuncia a su trabajo, las cargas econémicas adicionales o la

falta de recursos econémicos, etc.
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"Las adaptaciones fisicas de las viviendas, la disminucién del tiempo libre, las
restricciones de la vida social, la incertidumbre frente a un futuro que se prevé oscuro y
al mismo tiempo incierto, la polarizacion de la vida familiar alrededor del miembro con
autismo modifican tanto la vida de la familia que se requiere llevar a cabo ajustes en la
vida familiar que permitan una vida lo mas armonica posible™ (Martinez y Bilbao, 2008,
p. 226).

2.3. RECURSOS SOCIALES EN LA ATENCION AL AUTISMO

Segun De Lorenzo (2007) antes de que surgiera la democracia en Espafia, las personas
con discapacidad eran atendidas, principalmente, por instituciones privadas, que se
caracterizaban por tener vocacion filantropica y proteccionista. Pero al surgir la
democracia esta situacién fue modificada. Ademas, Diaz Jiménez (2003), aporta dos
pardmetros que para él son claves en la atencion de personas con discapacidad:

- Los derechos de las personas con discapacidad.
- Los valores que subyacen en las respuestas a las necesidades, es decir, cbmo se
materializan los derechos.
Para Frontera (2003), las personas con Trastornos Generalizados del Desarrollo, desde
la infancia necesitan que su ocio y tiempo libre este ocupado de alguna manera, pues la
dificultad para la interaccion social y la comunicacién son dos rasgos fundamentales de
este tipo de trastornos.
Por lo tanto, se hace necesaria que las entidades tanto puablicas como privadas de las que
dependan las actividades de ocio y tiempo libre, y que tengan un compromiso con la
integracion, estén dispuestas a ofrecer ayudas y a disponer de mediadores que cumplan
una doble funcidon: acompafiar y ensefiar habilidades sociales. Sin esta ayuda, las
personas que sufren TGD o que tienen una importante discapacidad en la interaccion
social, cultural, ...no podrdn aumentar las competencias sociales que les permitan una
mayor autonomia y participacion en actividades sociales.
Por ultimo, Frontera (2003, p. 64), indica que "Son las familias las que han de asumir
con su esfuerzo personal, acompafiando en las actividades, o econémico, contratando
monitores, el que puedan participar en ocio y tiempo libre. Por ello, desde las
asociaciones intentamos cubrir estas necesidades por medio de Servicios y Programas
gue intentamos subvencionar y que no siempre conseguimos, pero seria mas justo y nos
facilitaria nuestra labor, el que desde las Administraciones se asumiera esta

<<dependencia>>".

24



2.3.1. Caracteristicas humanas del profesional en la relacion con la familia

Segln Simarro (2013), debido a la dureza y el desgaste que sufren las familias de

personas con Trastorno del Espectro Autista, los profesionales que entren en juego en la

atencion de esta problematica deben poseer una serie de cualidad que vayan mas alla de

la mera experiencia profesional y del curriculo técnico. Este autor sefiala una serie de

cualidades que debe poseer el profesional durante la relacion con las familias de

personas con TEA:

a)

b)

d)

Disposicion a la escucha: la situacion de cada familia puede llegar a ser muy
diferente, y por ello el profesional debe escuchar activamente a cada una de éstas,
intentando comprender cada situacion. Es logico que el haber escuchado a la
familia no garantiza que se haya podido comprender en profundidad cuales son los
sentimientos, el estado animico, etc. por la que atraviesa la familia, pero se debe
intentar comprenderse. Para ello es necesario saber que escuchar va mas alla del
mero hecho de oir. Muchas familias no pretenden que el profesional les
proporcione soluciones perfectas, sino simplemente pueden demandar sentirse
escuchados y comprendidos.

Empatia: consiste en lograr ponerse en el lugar de la familia y entender como se
encuentran. Esto lograra que la familia se sienta comprendida y entendida. La
empatia no sélo es positiva desde el punto de vista de la familia, sino que también
es positiva para la accion del profesional, sobre todo en posibles situaciones de
aparicion de quejas o reclamaciones por parte de la familia.

Servicio: el profesional debe lograra entender que uno de sus principales objetivos
es ofrecer el mejor servicio tanto a los familiares como a la persona con TEA. Esto
favorecera la cooperacion. Pero ello no significa que se le deba proporcionar a la
familia todo lo que demande, sino que por el contrario, se le debe dar todo aquello
que se encuentre dentro de las competencias del profesional y que sea importante
para la familia. Por ejemplo, existen pequefias demandas por parte de la familia que
no estan reguladas dentro de las competencias del profesional, pero que pueden no
suponer un gran esfuerzo y pueden servir de gran ayuda a la familia. Con esto se
cumple la actitud de servicio tanto hacia la familia como a la persona con TEA.
Flexibilidad: se trata de una caracteristica que esta en relacion con todas las
expuestas anteriormente, pues lo que se pretende es adaptar las acciones, planes,

objetivos y demas, a la situacion particular de cada una de las familias y de cada
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persona con TEA. De nada sirve ser empaticos con la familia y saber escucharlos, si
el profesional no tiene la flexibilidad para adaptar la accion a cada una de las
familias.

e) Calidez: se trata de conseguir que la familia se sienta comoda y con confianza hacia
el profesional. Se trata de una caracteristica que es valorada muy positivamente por
parte de las familias, pues el no sentir calidez por parte del profesional hace que no

se sientan comodas para expresar la situacion por la que atraviesan.

2.3.2. El trabajador social en la vida de la persona con discapacidad y la familia

De Lorenzo (2007), considera que en el Trabajo Social hay una constante referencia a la
autonomia de las personas como principio ético y como una capacidad a desarrollar en
las personas. Siguiendo a este mismo autor, la disciplina del Trabajo Social surge por
una serie de ideales (humanitarios y democraticos) y valores como son el respeto a la
igualdad, el valor y la dignidad de las personas. Los Yy las trabajadores/as sociales, como
profesionales, tienen la mision de apoyar y defender la integridad y el bienestar fisico,

psicologico, emocional y espiritual de la persona.

De Lorenzo (2007), cita a Martinez (1996), para mencionar las premisas que deben
marcar nuestro conocimiento en materia de atencion a las personas con discapacidad, y

son:

- "Las dificultades que encuentran las personas con discapacidad obedecen a
dimensiones multicausales que encuentran las personas, lo que produce una diversa
y heterogénea casuistica, por lo que las respuestas siempre seran individualizadas.

- Laatencion social a las personas con discapacidad debe inspirarse en los principios
de normalizacion, igualdad de oportunidad y participacién plena en la vida social,
lo que para evitar la discriminacion supondra el establecimiento de medidas de
accion positiva.

- La igualdad de oportunidades implica la adopcion de politicas integrales, lo que
convierte a la discapacidad en un tema transversal y no exclusivo de los servicios
sociales especializados, lo que exige mayores esfuerzos de coordinacion para
rentabilizar las diferentes sinergias.

- Los profesionales podemos ser agentes de promocion, pero también podemos

incurrir en el paternalismo generador de dependencia.
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- EI movimiento asociativo de personas con discapacidad ha sido clave en Espafia,
tanto en la reivindicacion y consolidacion de derechos como en la promocion y
gestion de iniciativas pioneras en la atencion especializada™ (Martinez, 1996 s.r.f.
De Lorenzo, 2007, p. 379).

Por otro lado, el trabajador social siempre ha tenido y debera tener un papel activo en la
intervencion con las familias de las personas con discapacidad, no visto s6lo como
intermediario en la prestacion de servicios, sino ademas como un asesor, orientador y
mediador familiar. Por lo tanto, se puede considerar al trabajador/a social como el
profesional cualificado para un apoyo individualizado a la familia de la persona con
discapacidad (De Lorenzo, 2007, p. 387).
Ademas, las familias de personas con discapacidad, no valoran el servicio que reciben
por la cualificacion técnica del profesional o por sus capacidades, sino mas bien por la
actitud que muestra el profesional en la intervencion (De Lorenzo, 2007). Esto tiene que
ver con el punto desarrollado anteriormente sobre las caracteristicas que debe tener el
profesional para la intervencion. También se atreve a mencionar este autor, una serie de
conocimientos y capacidades y actitudes que debe poseer el profesional en la
intervencion con las personas con discapacidad y con sus familias:

++ Conocimientos:

"El campo de las discapacidades y su problematica, asi como del mundo
asociativo.
- Las dinamicas y caracteristicas de las familias: ciclo vital familiar, subsistemas
familiares.
- Dominio de técnicas y recursos para el trabajo con familias [...]
- Conocimiento actualizado de los recursos comunitarios (trabajo en redes).
- Habilidades y destrezas respecto al manejo y conduccion de grupos (dinamicas de
grupo)” (de Lorenzo, 2007, p. 387).
¢+ Capacidades y actitudes:
"Capacidad de empatia, escucha, reciprocidad, discrecion, colaboraciéon vy
mentalidad abierta y sin prejuicios. [...]
- Capacidad de observacion, control de lenguaje oral y gestual. [...]
- Saber promover el cambio ante situaciones negativas o erroneas.
- Capacidad para elevar la autoestima.
- Mostrar actitudes de sensibilidad, aceptacién y respeto hacia las personas con

discapacidad y sus familias" (de Lorenzo, 2007, p. 387).
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3. OBJETIVOS

Para llevar a cabo esta investigacion, se han planteado una serie de objetivos. Por un

lado un objetivo general centrado en los intereses mas amplios de la investigacion, y por

otro, objetivos especificos centrados mas en aspectos concretos.

3.1. OBJETIVO GENERAL

X/
L X4

Conocer las consecuencias sociales que padecen tanto el padre como la madre de

un hijo/a que sufre autismo.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

X/
L X4

X/
L X4

Saber si se reducen las actividades de ocio y tiempo libre del padre y de la madre
a consecuencia de tener un hijo o una hija con autismo.

Determinar si son las madres las que cambian su situacion laboral (abandonan el
trabajo, reducen la jornada, etc.) para dedicarse al cuidado del/la hijo/a.

Conocer si los padres y las madres deben invertir muchos recursos econémicos
en el cuidado del hijo o hija con autismo, y como afecta esto a la vida familiar.
Averiguar si las relaciones sociales de los padres se ven afectadas por tener un
hijo o hija con autismo.

Saber si el profesional del Trabajo Social ayuda a solventar las consecuencias

sociales que padecen los padres y las madres que tienen un hijo con autismo.
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4. METODO

A continuacion, se pasa a la exposicion del método que va a seguir esta investigacion.
Se hara un breve repaso por las caracteristicas generales de la misma, se plantearan las
hipotesis, las variables, se presentara la poblacion y el ambito elegidos, ademas del
periodo temporal que abarcara la investigacion. Por ultimo, se presentaran las técnicas

de recogida y analisis de los datos.

4.1. CARACTERISTICAS GENERALES
Para Corbetta (2007), el proceso que se desarrolla en una investigacion social sigue un
amplio recorrido que va desde la teoria, pasa por la recopilacion y analisis de los datos,
y vuelve a la teoria. La investigacion que en este documento se plantea sigue el mismo
esquema que plantea dicho autor. En un primer momento, se pasara por una fase de
exploracién bibliogréfica y realizacion de un marco tedrico que nos sirva de base.
Seguidamente se pasara a plantear los objetivos y las hipotesis que hacen que se plantee
esta investigacion. Estas dos fases anteriores, dan paso a la siguiente fase que se puede
considerar como la mas practica, en la que se llevara a cabo la recopilacién de datos,
con el consiguiente analisis de los mismos. Por ultimo, se procedera a la presentacion de
los resultados extraidos de la investigacion, que se compararan con la teoria mediante
un proceso de induccién que consiste en una comparacion de los resultados con las
hipétesis y con el conjunto de la teoria, para confirmarla o reformularla. Por lo tanto

estamos ante un proceso ciclico, que parte y vuelve a la teoria.

Esta serie de fases que hemos explicado, corresponden a una investigacién cuantitativa,
donde "la relacion estd estructurada en fases que siguen una secuencia logica, un
planteamiento deductivo, es decir, la teoria precede a la observacion, orientada a la
comprobacion empirica de la teoria formulada previamente" (Corbetta, 2007, p. 41).

4.2. HIPOTESIS
"Una hipdtesis es una proposicion que implica una relacion entre dos 0 mas conceptos,
situada en un nivel inferior de abstraccion y generalidad con relacién a la teoria y que
permite una traduccion de ésta en términos que se puedan someter a prueba empirica"

(Corbetta, 2007, p. 72). Se plantean en esta investigacion una serie de hipotesis que son:

¢+ Hipdtesis primaria:
- Los padres y madres de personas con autismo padecen importantes

consecuencias sociales.
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¢+ Hipotesis secundarias:

Las actividades de ocio y tiempo libre del padre y de la madre de un
hijo/a con autismo se ven claramente reducidas.

De manera general, son las madres las que dejan su puesto de trabajo
para dedicarse al cuidado de un hijo/a con autismo.

La economia familiar se ve gravemente afectada por la cantidad de
recursos que se deben invertir en el cuidado de un hijo o hija con
autismo.

El padre y la madre de un hijo con autismo dejan un poco apartadas las
relaciones con sus amigos a consecuencia del cuidado de éste.

Las relaciones familiares se desgastan a consecuencia de tener un hijo
con autismo.

El trabajador social proporciona a los padres y a las madres estrategias
para solventar las consecuencias sociales que padecen por tener un hijo/a

con autismo.

4.3. VARIABLES

Las variables son un tipo de concepto operacionalizado que concretamente, se trata de la

propiedad operacionalizada de un objeto, ya que para que un concepto este

operacionalizado, primero debemos aplicarlo a un objeto, y de este modo se convierte
en propiedad (Corbetta, 2007).

En esta investigacion se plantearan una serie de variables enmarcadas dentro de lo que

se conocen como variables nominales. Este tipo de variables consisten en que, "cuando

la propiedad que vamos a registrar adopta estados discretos que no se pueden ordenar

hablamos de una variable nominal" (Corbetta, 2007, p. 85). Las relaciones que se

pueden establecer en este tipo de variables son relaciones de "igual™ o “desigual.

Las variables nominales que podemos encontrar en este trabajo de investigacion y que

son fundamentales para éste son:

X/
°

X/
°

Autismo. < Madre.

Sexo. +¢ Situacion laboral.
Edad. ¢+ Recursos econdémicos.
Familia. +» Relaciones sociales.
Padre.
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¢+ Actividades de ocio y tiempo % Relaciones de pareja.
libre. % Relaciones familiares.

¢ Profesional del Trabajo Social.

4.4. POBLACION, PERIODO TEMPORAL Y AMBITO GEOGRAFICO

Para realizar la investigacion que se pretende llevar a cabo se contard con la poblacion
que compone la Asociacion de Padres de Personas con Autismo de Tenerife
(APANATE). Esta asociacion estd compuesta por un total de 150 socios, de los que se
ha podido contar con un total de 24 padres, de los que 8 son padres y 16 son madres. La
alta participacion de las madres es debido a que son éstas las que principalmente acuden
a la asociacion a llevar a sus hijos/as y disponen de mas tiempo libre. Por otro lado, los
padres disponian de menos tiempo libre y era casi imposible contar con su
participacion.

La investigacion se realizd en un total de cinco meses, contando con todas las fases que
componen una investigacion, desde la realizacion del marco teérico hasta la extraccion
de resultados y el andlisis de estos. Para la realizacién de la investigacion en si, se
abarcé un periodo de un mes y medio, contando con la elaboracion del cuestionario, el

reparto del mismo a los encuestados y haciendo el vaciado de datos del mismo.

El &mbito geogréfico en el que se realizd dicha investigacion fue en la isla de Tenerife,
y méas concretamente en los municipios de San Cristobal de la Laguna y La Orotava,
pues es donde se encuentran localizadas ambas sedes de la asociacion APANATE, que

es quién servio de colaboradora para la realizacion de dicha investigacion.

4.5. TECNICAS DE RECOGIDA DE DATOS
Como instrumento primordial para llevar a cabo esta investigacion se va a utilizar la
entrevista que, segun Corbetta (2007), tiene como finalidad obtener una serie de datos a
través de la realizacion de unas preguntas a los sujetos. Dentro de los tipos de
entrevistas que podemos encontrar, en esta investigacion se contara con una entrevista
estructurada donde las preguntas estaran formuladas de antemano, e incluso existe la

posibilidad de restringir las respuestas.

Dentro de esta técnica, aplicaremos el cuestionario donde tanto la pregunta como la
respuesta estard estandarizada. La encuesta o cuestionario, para Corbetta (2007), es un

modo de obtener informacion, preguntando a aquellos individuos que forman el objeto
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de la investigacion. Por lo tanto, el cuestionario se basa en una recogida de informacion
que parte del registro por escrito de las respuestas que da un sujeto a un conjunto de

formulacién de preguntas.

En definitiva, el cuestionario constara de una serie de preguntas, que por un lado serén
preguntas abiertas donde el entrevistador dejara total libertad de respuesta al
entrevistado; y por otro lado, preguntas cerradas, en las que el entrevistado dispone de
una serie de posibles respuestas entre las que debe elegir la que considere mas
apropiada.

4.6. TECNICAS DE ANALISIS DE DATOS
Para poder sistematizar todos los datos de dicho cuestionario, se va a utilizar como
procedimiento de analisis un programa ofimatico, que se basa en una hoja de célculo,

denominado Excel, en el cual se reflejaran todos los datos obtenidos.
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5. RESULTADOS:

A continuacion se presentan los resultados extraidos de los cuestionarios realizados a
los padres y madres de personas con autismo, que se ha llevado a cabo en la Asociacion
de Padres de Personas con Autismo de Tenerife (APANATE). El numero total de socios
con los que cuenta dicha asociacion asciende a un total de 150. De este total de socios se
ha podido contar con la participacion de 24 padres y madres. Los resultados de la

investigacion realizada se presentaran a través de una serie de tablas y gréficas.

5.1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LAS PERSONAS
ENTREVISTADAS.

Dentro de este apartado, analizaremos las caracteristicas sociodemograficas de los
padres y madres que han sido entrevistados para esta investigacion. Se trataran aspectos
como el sexo, la edad de los padres y madres asi como la de sus hijos/as, la unidad

familiar, la edad a la que fueron diagnosticados sus hijos/as y cual fue el diagndstico.

Tabla 1

Caracteristicas de las personas entrevistadas segun el parentesco.

SEXO
PARENTESCO
N; %
Padre 8 33
Madre 16 67
TOTAL 24 100

En esta primera tabla queda representado el parentesco de la persona que rellena el
cuestionario con la persona con autismo. Vemos un porcentaje mayor de madres que de
padres, debido a que ha existido una mayor disponibilidad de tiempo de las madres a la
hora de contestar al cuestionario. Se ha entrevistado a un total de 8 padres y 16 madres.
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Tabla 2

Caracteristicas de las personas entrevistadas segln la edad.

PADRE MADRE
EDAD
n; % n; %

20-30 afios
31-40 afos 1 12,5 1 6,3
41-50 afios 2 25 7 43,8
51-60 afios 2 25 6 375
61-70 afos 3 37,5 2 12,5

TOTAL 8 100 16 100

En esta tabla se presentan las diferentes edades de los padres y madres encuestados.

Observamos que las edades de las madres se concentran en su mayoria entre los

intervalos de edad de 41 a 50 y de 51 a 60 afios. Por otro lado, destaca un alto

porcentaje de padres en la franja de edad de 61 a 70 afios, asi como en el intervalo de 31

a 40, donde el porcentajes de padres es mayor al de madres.

Tabla 3

Caracteristicas de las personas entrevistadas segun el sexo del hijo con autismo.

SEXO

Hombre
Mujer

TOTAL

PERSONAS

N;

20

24

%
83
17

100

En esta tabla se presenta el sexo de la persona con autismo, y podemos ver como el

porcentaje de los hombres con autismo (83%) es mucho mas elevado que el de las

mujeres con este tipo de trastorno (17%).
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Tabla 4

Caracteristcas de las personas entrevistadas segun el diagndstico dentro del espectro
autista de su hijo.

5 PERSONAS
DIAGNOSTICO
N; %

Autismo 15 62,5

Trastorno de Asperger 5 20,8
Trastorno de Rett

Trastorno Desintegrativo Infantil
Trastorno del Desarrollo no 4 16,7
Especificado
TOTAL 24 100

Nos encontramos en la tabla 5 con un alto porcentaje del item "Autismo" (62,5%)
dentro del Trastorno del Espectro Autista, lo que indica que la mayoria de padres
encuestados, tienen hijos/as con Trastorno Autista. Los otros dos porcentajes que
destacan en la tabla son "Trastorno de Asperger" (20,8%) y Trastorno del Desarrollo no
Especificado (16,7%). De los otros tipos de trastornos (Trastorno de Rett y Trastorno

Desintegrativo Infantil) no existe ningln caso en la muestra estudiada

Tabla 5

Caracteristicas de las personas entrevistadas segun la edad a la que fue diagnosticado
su hijo.

PERSONAS
EDAD
n; %
De 0 a 2 afios 2 8,3
De 3 a5 afios 14 58,3
De 6 a 8 afios 5 20,8
De 9 a 11 afios 1 4,2
De 12 a 14 afios
De 15 a 17 afios 2 8,3
De 18 a 20 afios
Mas de 20 afios
TOTAL 24 100
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La mayoria de las personas con autismo fueron diagnosticadas en el rango de edad de 3
a 5 afos. El siguiente grupo de edad que mayor porcentaje tiene es el de 6 a 8 afios.
Podriamos decir que la mayoria de personas que sufren un Trastorno del Espectro
Autista han sido diagnosticados entre los 3 y los 8 afios. Sin embargo, aungue con
porcentajes mas bajos, destaca el rango de edad de 15 a 17 afios, donde un 8% de la

muestra ha sido diagnosticada entre esas edades.

Gréfica 1

Caracteristicas de las personas entrevistadas segin quién fue la primera persona que
sospechd que el desarrollo de su hijo no iba bien

80 = Un miembro de la familia

70

60 m El pediatra
50

40
30 m Un profesor/a o educador/a

20
10 m Otro (especificar)

PORCENTAJE

En este grafico se presentan los porcentajes de quién fue la primera persona que
sospechd que el desarrollo de la persona con autismo no iba bien. Una gran mayoria de
los casos (79%) corresponde a un miembro de la familia, y dentro de este porcentaje,
una parte correspondia a la madre y otra parte a ambos padres. Nos encontramos con u
porcentaje igual (8%) en los items "el pediatra” y "un profesor/a o educador/a". Por
ultimo, en el item "otros" encontramos un solo caso, aunque significativo, pues nos
dicen que en este caso fue el médico de familia quien primero sospechd. La madre
acude a su médico de familia por una gripe y, segun palabras textuales de la madre "el

médico estaba mas pendiente de mi hijo que de mi, que era la enferma”.
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Grafica 2

Caracteristicas de las personas entrevistadas segun el pensamiento que tuvo en el
momento que recibio el diagnostico de su hijo.

m Enfado consigo mismo/a, con
otros, etc.

m Pensd que no podia ser cierto y

80,0 buscé una segunda opinion
60,0 = Perdi6 las expectativas creadas
para la vida de su hijo/a
40,0
m Afrontd la situacién con decision
20,0 y buscé alternativas para mejorar
la calidad de vida de su hijo/a
0,0 m Otros (especificar)

PORCENTAJE

En este grafico encontramos los pensamientos y sensaciones que experimentaron los
padres y madres cuando recibieron el diagnostico de autismo de su hijo/a. Un alto
porcentaje (75%) dice que afrontd la situacion con decision y que busco todas las
alternativas posibles para mejorar la calidad de vida de su hijo. Por otro lado, nos
encontramos con que un 33,3% nego el diagnostico y buscd una segunda opinion en
otros profesionales. Menos personas son las que sintieron enfado consigo mismo, con
otros, etc. Por Gltimo, encontramos un caso que marca el item "otros" y nos dice que su
enfado no fue consigo misma, sino con los médicos, puesto que el primer diagnostico de
su hijo fue y con palabras textuales "su hijo es retrasado mental”. Ante esta situacion,
nos dice que buscd una segunda opinién, puesto que no podia concebir que un médico

estuviese usando esas palabras para describir el trastorno que padece su hijo.

5.2. CONSECUENCIAS SOCIOFAMILIARES EN LOS PADRES Y MADRES

A continuacion, se presentan una serie de tablas y gréaficos que representan las
consecuencias sociofamiliares derivadas de tener un hijo/a con autismo. Se expondran
datos relacionados con la situacién laboral de padres y madres, las relaciones tanto
sociales como familiares y de pareja, la afectacion a las actividades de ocio y tiempo
libre y, por ultimo, preguntas relacionadas con la demanda de servicios de los

trabajadores/as sociales o de otros profesionales.
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Tabla 6

Distribucion de los padres y madres segun el cuidador principal.

PARENTESCO
CUIDADOR PRINCIPAL
n; %
Padre 1 4,2
Madre 15 62,5
Ambos 8 33,3
Otros (especificar)
TOTAL 24 100

En cuanto a quién se posiciona como el cuidador principal de la persona con autismo,
encontramos que en la gran mayoria de las familias (63%), es la madre la que se ocupa
principalmente de las tareas de cuidado de la persona con autismo. En segundo lugar,
encontramos que en un 33% de los casos son ambos padres los que se ocupan del
cuidado de la persona con autismo. So6lo en un 4% de los casos es el padre el que se
ocupa del cuidado de dicha persona. No hay ningun caso en el que el cuidado de la

persona con autismo se delegue en otra persona que no sea el padre o la madre.

Tabla 7

Maneras en que se ha visto alterada la situacion laboral de los padres y madres por el
cuidado del hijo/a con autismo

’ PADRE MADRE
SITUACION LABORAL
n; % n; %
Reduccion del horario de trabajo (de jornada completa
a media jornada, etc.)
Cambio de turno en el horario de trabajo (de turno de 1 7,7 1 17,7
mafiana al de tarde o viceversa, etc.)

Abandono del puesto de trabajo 7 53,8

La situacién no se ha modificado 11 84,6
Otros (especificar) 1 7,7 5 38,5
TOTAL 13 100 13 100

La tabla muestra la manera en la que se ha visto modificada la situacién laboral del
padre y de la madre a causa del cuidado del/la hijo/a con autismo. Podemos comprobar
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que un 53,8% de las madres se han visto obligadas a abandonar su puesto de trabajo a
consecuencia del cuidado de su hijo/a con autismo. Como ya hemos podido comprobar
anteriormente, las madres son las principales cuidadoras de la persona con autismo, algo
que podemos relacionar con este abandono del puesto de trabajo. Sin embargo, la
situacion laboral del padre, en su mayoria, no se ha visto modificada. Un 7,7% de los
padres y de las madres, han tenido que cambiar sus turnos de trabajo para poder
ajustarse y que cuando un padre esté trabajando, otro este cuidando a su hijo/a. Por
ultimo, un porcentaje de padres (7,7%) apuntan en el item "otros" que su rendimiento
laborar ha descendido a consecuencia de tener un hijo/a con autismo, pues dicen estar
més cansados por el afiadido del cuidado de esta persona. También un porcentaje de
madres (38,5%) indican este item, y dicen que sobre todo han tenido que modificar
horarios para ajustarse a los horarios de su hijo/a, y recalcan que el cuidador principal

de la persona con autismo, no puede tener trabajo.

Tabla 8

Alteracién de la situacién econdémica de las familias por el esfuerzo econdémico que
dedican al cuidado del hijo/a con autismo.

) PERSONAS
ESFUERZO ECONOMICO
n; %
Menor
Normal (como a cualquier otro 10 42
hijo/a)
Mayor 9 38
Mucho mayor 5 21
TOTAL 24 100

Esta tabla muestra el esfuerzo econdmico que deben dedicar los padres al cuidado de su
hijo/a con autismo y si éstos son diferentes a los que deben invertir en el resto de gastos
familiares. Casi la mitad de la muestra dice que el esfuerzo econémico que deben
dedicar a la persona con autismo es normal, como el que dedicarian al cuidado de
cualquier otro hijo. Sin embargo, destaca que mas de la mitad de la muestra, indican que
los gastos que deben hacer en el cuidado del hijo/a con autismo son mayores (37%) o
mucho mayores (21%) que los que dedicarian en el cuidado de otros hijos/as.
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Resaltamos que ningun padre o madre indica que los gastos que invierten en el cuidado

del hijo/a con autismo son menores que el del resto de gastos familiares.

Tabla 9

Alteracion de las relaciones sociales de las familias por el cuidado del hijo/a con
autismo.

PERSONAS
RELACIONES SOCIALES
n; %
Si 18 75
No 6 25
TOTAL 24 100

En esta tabla se les pregunta a los padres y madres si consideran que sus relaciones
sociales se han visto modificadas a consecuencia de tener un/a hijo/a con autismo. Las
tres cuartas partes de la muestra considera que si se han visto alteradas sus relaciones
sociales (75%), frente a una sola cuarta parte de la muestra (25%), que consideran que
sus relaciones sociales no se han visto afectadas tras el diagnostico de autismo de su

hijo/a.

Tabla 10

Maneras en las que se han visto alteradas las relaciones sociales de los padres y
madres por el cuidado del hijo con autismo.

PERSONAS
RELACIONES SOCIALES
N;j %
Reduccion de las relaciones sociales 11 61,1
Evitacion por parte de las amistades 5 27,8
a la hora de organizar planes
La sociedad no acepta la situacién, y 2 111
por lo tanto no se adapta a las
necesidades de las familias.
TOTAL 18 100

La gran mayoria de los padres hablan de que sus relaciones sociales se han reducido
(61,1%). Dicen que ya los amigos no cuentan tanto con ellos para organizar reuniones, o

que se ven limitados a la hora de asistir a una reunion en la que han quedado todos los
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amigos, porque su hijo/a con autismo presenta determinadas caracteristicas, como por
ejemplo, la intranquilidad o el no poder permanecer en lugares desconocidos por cierto
tiempo.

Ademas, un porcentaje consideran que ciertos amigos han dejado de contar con ellos, o
simplemente los han dejado de lado (27,8%). Muchos padres consideran que el tener un
hijo/a con autismo les ha hecho ver “quienes son los verdaderos amigos”. E, incluso,
algunos padres dicen que han contado con méas apoyo de determinados amigos que de

sus propios familiares.

Por altimo, aungue con un porcentaje menos significativo, encontramos que los padres
sienten que la sociedad no es capaz de aceptar la situacion, y por lo tanto no se adapta
(11,1%). Esto quiere decir, que los padres sienten que, por ejemplo, cuando van con su
hijo/a caminando por la calle, "la gente lo mira como si fuera un extraterrestre”. El que
la sociedad no acepte la situacion hace que los propios padres de hijos con autismo
creen guetos entre ellos, pues consideran que son los Unicos que pueden comprender la

situacion por la que estan pasando.

Tabla 11

Consideracion de las familias sobre si el tener un hijo/a sin ningun tipo de trastorno
hace que se modifiquen igualmente las relaciones sociales.

PERSONAS
RELACIONES SOCIALES
n; %
Si 4 16,7
No 16 66,7
No sabe/ No contesta 4 16,7
TOTAL 24 100

Se les pregunta a los padres y madres por si creen que el tener un hijo sin ningun tipo de
trastorno implica que las relaciones sociales también se vean afectadas. La mayoria
(66%) considera que las relaciones sociales no se ven igualmente afectadas si tienes un
hijo/a sin ningun tipo de trastorno. Un 17% de la muestra considera que si que las

relaciones sociales se ven afectadas teniendo un hijo con o sin algun tipo de trastorno.
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Tabla 12

Alteracion de las relaciones familiares de los padres y madres de personas con
autismo.

PERSONAS
RELACIONES FAMILIARES
n; %
Si 13 54,2
No 11 45,8
TOTAL 24 100

En esta tabla se presentan los datos de la pregunta que se les hace a los padres y madres
sobre si consideran que sus relaciones familiares se han visto afectadas tras el
diagndstico de autismo de su hijo/a. Aunque los porcentajes estan muy igualados, un
54% considera que si se han visto afectadas, frente a un 46% que consideran que no.

Gréfica 3

Valoracién sobre como se han modificado las relaciones familiares de los padres y
madres por el cuidado del hijo/a con autismo.
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En este gréfico se presenta la valoracion de los padres y madres sobre la modificacion
de las relaciones familiares tras el diagnostico de autismo de su hijo/a. Mas de la mitad
de la muestra considera que sus relaciones sociales se han visto afectadas o muy
afectadas. Solo una pequefia parte de la muestra valoran como pocas las modificaciones

que han sufrido sus relaciones familiares.
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Tabla 13

Alteracion de las relaciones de pareja de los padres y madres por el cuidado del hijo/a
con autismo.

PERSONAS
RELACIONES DE PAREJA
n; %
Si 13 54,2
No 11 45,8
TOTAL 24 100

En esta tabla se representa si los padres consideran que su relacion de pareja se ha visto
afectada por el diagnostico de autismo de su hijo/a. Los porcentajes vuelven a ser en
esta gréfica casi igualados, pero destacando el si consideran que su relacién de pareja se
ha visto afectada (54%) frente a un 46% que consideran que no se ha visto modificada o

afectada su relacion de pareja.

Tabla 14

Maneras en las que se han visto alteradas la relaciones de pareja de los padres y las
madres por el cuidado del hijo/a con autismo.

PERSONAS
RELACIONES DE PAREJA
n; %

Tension en la pareja 4 30,8
Ruptura de la pareja 2 15,4
Desgaste de la relacion 4 30,8

A mejorado la relacion 3 23,1
TOTAL 13 100

En esta tabla se muestran las causas principales sefialadas por los padres y madres sobre
coémo se han visto afectadas sus relaciones de pareja. Los dos principales motivos son
tension en la pareja y desgaste de la relacion (30,8% ambos). La mayoria de las madres
sefialan que existe tension en la pareja puesto que ellas son las cuidadoras principales de
la persona con autismo, y esto hace que esté mas cansada y se sienta menos apoyada por
el padre, lo que supone una tension y resentimiento constante. Ademas, también sefialan

gue cuando una sola persona es el cuidador/a principal de la persona con autismo, el
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descanso se reduce, y no descansar bien, en muchas ocasiones hace que los padres
descarguen su tension entre ellos mismos. Cuando hablamos de desgaste en la relacion,
se habla de que al disponer de menos tiempo para pasar en pareja, se va perdiendo

intimidad en ésta.

Un 15,4% de los padres que consideran que su relacion de pareja se ha visto afectada,
hablan de ruptura de la pareja. Aungue es un porcentaje mas bajo, en estos casos se
habla de que el consiguiente desgaste de la relacion y tension en la misma han
conducido a una ruptura. Una de las madres entrevistadas habla de que tras el
diagnostico de autismo de su hijo, se rompe la pareja, y tras esta ruptura, nos dice

literalmente que "el padre se ha desentendido totalmente de su hijo".

Algunos padres y madres nos han dicho, en contraposicion a lo anteriormente expuesto,
que su relacién de pareja se ha visto modificada, pero para bien (23,1). Han conseguido

que la relacion de pareja se fortaleciera con el nacimiento de su hijo/a con autismo.

Tabla 15

Alteracion de las actividades de ocio y tiempo libre de las familias por el cuidado del
hijo/a con autismo.

ACTIVIDADES DE OCIO Y PERSONAS
TIEMPO LIBRE - -
Si 21 87,5
No 3 12,5
TOTAL 24 00

Se muestra en esta tabla si los padres y madres consideran que sus relaciones de ocio y
tiempo libre se han visto modificadas tras el diagnéstico de autismo de su hijo/a. Un
alto porcentaje de padres y madres consideran que si se han visto modificadas sus
actividades de ocio y tiempo libre (87,5%), frente a un casi imperceptible porcentaje de
padres y madres que consideran que sus actividades de ocio y tiempo libre no se han
visto modificadas (12,5%).
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Grafica 4

Valoracion sobre como se han modificado diferentes actividades de ocio y tiempo de las
familias por el cuidado del hijo/a con autismo.

90,0 - m Practicar deporte (acudir al
80,0 - gimnasio, salir a correr, asistir a
clases de baile, etc.
70,0 - )
600 - m Organizar salidas (vacaciones,
! excursiones, salidas en bicicleta,
50,0 etc.)
40,0 - m Organizar fiestas familiares en casa
300 - (cumpleafios, Navidad, etc.)
20,0 A .
Ir al cine
100 A
N N Vv % > e i = Acudir a cursos complementarios
06‘ de formacion profesional (cursos
éoo de interés profesional)

En este grafico se presenta una seleccion de actividades de ocio y tiempo libre que los
padres y madres han visto modificadas por el cuidado del hijo/a con autismo. Se
muestra en el mismo, una eleccion de aquellos items que destacan tanto por altas como

por bajas puntuaciones.

En los dos primero items se pregunta por cdmo se ha visto afectada el practicar algin
deporte y el organizar salidas (vacaciones excursiones). Un poco mas de la mitad de la
muestra dice que estas actividades se han visto afectadas o muy afectadas. Consideran
que el tener un hijo/a con autismo hace que el tiempo que puedes dedicar a ti mismo o el

tiempo que se dedica a descansar y desconectar se reduzca a lo minimo.

En tercer lugar, preguntamos por como se ha visto afectada la organizacion de fiestas
familiares en casa, como pueden ser los cumpleafios o la Navidad. La mayoria de la
muestra considera que esta actividad no se ha visto nada modificada, pues dicen que
mientras que la persona con autismo se encuentre en un entorno conocido y familiar, se

puede realizar cualquier actividad.

Seguidamente se pregunta por acudir al cine, donde encontramos que mas de la mitad
de la muestra dice que esta es una actividad que se ha visto afectada o muy afectada tras
tener un hijo/a con autismo. Esto es debido, segun comentan los padres y madres, a que

las personas con autismo se sienten intranquilos cuando estan en lugares cerrados que

45



no son conocidos, por lo tanto se hace imposible acudir al cine con el hijo/a con
autismo. Ademas, ir al cine o hacer visitas culturales solos 0 en compafiia de su pareja
también se hace muy dificil, pues las personas con autismo no son como cualquier otro
nifilo que se pueden quedar en compafiia de un/a canguro/a, sino que deben tener a

alguien de confianza a cargo de su cuidado.

Por dltimo, preguntamos por actividades relacionadas con cursos complementarios de
formacion profesional. Los padres y las madres consideran que también se trata de una
actividad que se ha visto afectada o muy afectada, aunque con porcentajes mas
igualitarios entre las puntuaciones. Dicen, por ejemplo, que el acudir a cursos
complementarios de formacion no se ve afectado por tener un hijo/a con autismo, sino

que por la situacion actual del empleo en nuestro pais, no hay cursos de formacion.

Tabla 16

Consideracion de las familias sobre si el tener un hijo/a sin ningdn tipo de trastorno
hace que se modifiquen igualmente las actividades de ocio y tiempo libre.

ACTIVIDADES DE OCIO Y PERSONAS
TIEMPO LIBRE - -
Si 4 19
No 16 76,2
No sabe/ No contesta 1 48
TOTAL 21 i

Preguntamos aqui, por si los padres consideran que el tener un hijo/a sin ningun tipo de
trastorno supone que las actividades de ocio y tiempo libre se vean igualmente
reducidas. Un alto porcentaje (76%) considera que el tener un hijo/a sin ningun tipo de
trastorno no implica que las actividades de ocio y tiempo libre se vean reducidas. Por
otro lado, un porcentaje bajo (19%) considera que estas actividades si se ven igualmente
afectadas. Este porcentaje de padres y madres, considera que simplemente el tener un

hijo/a supone una reduccion de las actividades de ocio y tiempo libre.
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Tabla 17

Distribuciéon de las familias segin si han tenido que acudir a un profesional del
Trabajo Social por el trastorno que padecen sus hijos/as.

PERSONAS
PROFESIONAL
n; %
Si 15 62,5
No 9 37,5
TOTAL 24 100

Preguntamos aqui por si los padres se han puesto en contacto con algun profesional del
Trabajo Social a consecuencia del trastorno que padecen sus hijos/as. La mayoria
(62%), ha tenido que acudir en algin momento a un/a trabajador/a social por las
consecuencias de tener un hijo/a con autismo. Un porcentaje mas bajo, aunque
significativo dicen no haber tenido que acudir en ningin momento a un/a trabajador/a
social (38%).

Tabla 18

Distribucion de las familias segin si han tenido que acudir a un profesional del
Trabajo Social por las consecuencias sociales derivadas del cuidado del hijo/a con
autismo.

PERSONA
PROFESIONAL
n; %
Si 5 20,8
No 19 79,2
TOTAL 24 100

En relacion con la pregunta anterior, se pregunta aqui a los padres y madres por si han
tenido que acudir a un profesional del Trabajo Social por motivo de las consecuencias
sociales que padecen ellos mismos derivadas de tener un hijo/a con autismo. Al
contrario que en la anterior pregunta, aqui destaca que un 79% no han tenido que acudir
a un trabajador/a social por las consecuencias sociales derivadas de tener un/a hijo/a con

autismo, frente a un 21% que si han acudido a este profesional.
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Tabla 19

Clasificacion de las familias segun si el/la trabajador/a social les ha proporcionado las
estrategias adecuadas para solventar las necesidades de sus hijos/as y las suyas
propias.

PERSONAS
ESTRATEGIAS
n; %
Si 9 60
No 6 40
No sabe/ No contesta
TOTAL 15 100

En esta pregunta, podemos comprobar si los padres y madres que han tenido que acudir
a un profesional del Trabajo Social, han conseguido las soluciones adecuadas para
solventar las necesidades de sus hijos/as o sus propias necesidades. Los porcentajes son
muy igualados, pero podemos ver como un 60% de los padres si han conseguido las
estrategias adecuadas para solventar las necesidades suyas y de sus hijos/as. Por otro
lado, un 40% de los padres y madres no han conseguido solventar sus necesidades o las
de sus hijos/as, y aunque es un porcentaje inferior al si, es bastante elevado y no
podemos dejar de tener en cuenta.

Gréfica 5

Valoracién de las familias sobre el desempefio del trabajador/a social en la aportacion
de estrategias para solventar las necesidades de sus hijos/as con autismo o las suyas
propias.
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En este grafico podemos comprobar la valoracion que da los padres y madres a la
intervencion del trabajador/a social en la aportacion de estrategias para solventar las
necesidades de sus hijos/as y las suyas propias. Un 53% de la muestra considera que la
intervencion del trabajador/a social ha sido muy buena. Sin embargo, debemos destacar
que un 27% y un 7% consideran que las la intervencién del trabajador/a social ha sido
mala 0 muy mala. No son porcentajes muy altos, pero son porcentajes que debemos

tener en cuenta.
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6. DISCUSION DE LOS RESULTADOS
A continuacién pasaremos a comprobar las hipotesis que han sido planteadas. Para ello
utilizaremos los resultados extraidos de la investigacion que realizada a los padres y

madres de personas con autismo.

Hipdtesis 1: Los padres y madres de personas con autismo padecen importantes
consecuencias sociales.

La teoria que fue consultada a lo largo de la elaboracién de los antecedentes tedricos,
nos dejaba ver que los padres y madres eran los principales afectados ante el diagnostico
de autismo de sus hijos/as. Pozo (2010) dice que el tener un hijo con TEA afecta a todas
las areas de la vida tanto de padres como de madres.

Al realizar esta investigacion, y una vez extraidos los resultados, hemos podido
comprobar que el tener un hijo o una hija que padezca un Trastorno Generalizado del
Desarrollo, ya sea autismo o cualquier otro trastorno incluidos en este grupo, hace que
los padres y las madres padezcan importantes consecuencias sociales.

Encontramos tanto a padres como a madres, que ven reducidos sus horarios de ocio y
tiempo libre (87,5%), que han tenido que aparcar sus relaciones sociales (75%) o
incluso familiares (54,2%) por la atencion que requieren sus hijos/as, jornadas de
trabajo reducidas o abandono de los puestos de trabajo (el 53,8% de las madres), etc.
Muchas madres consideran gue se sienten solas ante la situacion que se les presenta con
su hijo/a. Dicen sentirse incomprendidas por el resto de la sociedad, que nadie es capaz
de ponerse en su lugar, si no es una madre que esté pasando o haya pasado por la misma
situacion. Ademas, suelen ser las principales cuidadoras de sus hijos/as (62,5%), y por
lo tanto la carga de trabajo es mayor. Esto, por lo general, hace que la relacion con su
pareja se resienta, e incluso que llegue a romperse.

Ademaés, padres y madres sienten que los amigos ya no cuentan con ellos para hacer
planes, o que incluso son ellos mismos los que limitan qué planes pueden hacer con sus

amigos, puesto que su hijo/a presenta unas necesidades especiales.

Hipotesis 2: Las actividades de ocio y tiempo libre del padre y de la madre de un
hijo/a con autismo se ven claramente reducidas.

Las personas que padecen autismo requieren de una atencion y unos cuidados
especiales. En muchas ocasiones, las personas con autismo no confian en el cuidado que

venga de una persona que no sea familiar, y esto hace, que la atencién solo pueda
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proceder de su padre y de su madre. Ademas, las personas con autismo presentan una
serie de caracteristicas especiales, como puede ser el no poder permanecer en un lugar
cerrado y poco familiar por mucho tiempo, pues los hace sentirse intranquilos y
nerviosos, y este nerviosismo los conduce un estado de enfado.

Todo esto hace que las actividades de ocio y tiempo libre de los padres y madres se ven
reducidas casi al completo (87,5%), como se ha comprobado con la investigacion
realizada. Los padres y madres ven como, por ejemplo, acudir al cine o visitar museos
se hace imposible por las caracteristicas especiales que presentan sus hijos/as.
Actividades como la realizacién de deporte o ir de vacaciones también se ven muy
afectadas tanto en los padres como en las madres, pues el tiempo para dedicarse a uno
mismo es casi inexistente, pues prima el bienestar de sus hijos/as. Ir de vacaciones es
algo que se debe estudiar con minuciosidad pues las caracteristicas los hoteles a los que
se acude o el tiempo que dure el viaje es algo que puede alterar la tranquilidad se sus
hijos/as.

Sin embargo, cuando se trata de hacer planes en casa como pueden ser celebraciones de
cumplearios o fechas sefialadas, como Navidad o Fin de Afo, los padres y las madres
cuentan con una tranquilidad absoluta y consideran que son actividades que no se han
visto nada alteradas tras el diagnéstico de su hijo/a (81%). Cuando las personas con
autismo se encuentran en un entorno familiar, conocido, los padres no encuentran
ningun tipo de obstaculo a la hora de organizar planes.

Por lo tanto, y como deja claro Martinez y Bilbao (2008), el tener un hijo/a con TEA
hace que se reduzca el tiempo libre, se restringe la vida social y hace que la vida de la
familia gire en torno al miembro con autismo.

Por ultimo, decir que los padres y madres de personas con autismo consideran que tener
un/a hijo/a sin ningun tipo de trastorno no implica que las actividades de ocio y tiempo
libre se vean igualmente reducidas (76,2%). Aunque algunos padres y madres hablan de
que tras el nacimiento de cualquier hijo/a, sin algin tipo de trastorno, siempre se
experimentar una reduccion de este tipo de actividades, dicen que tras un tiempo se va
recuperando la normalidad. Sin embargo, el tener un hijo/a con autismo implica que esa

normalidad no se vuelva a recuperar.
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Hipotesis 3: De manera general, son las madres las que dejan su puesto de trabajo
para dedicarse al cuidado de un hijo/a con autismo.

A lo largo de la historia, la mujer siempre ha cumplido el papel de cuidadora principal
de la descendencia. Siempre se ha encargado de las labores domésticas y de cubrir las
necesidades fisiologicas de la familia, como el alimento, el cuidado de enfermos, etc.
Segin Martinez y Bilbao (2008), causas que ahondan en el sufrimiento de padres, y
sobre todo de las madres, son aquellas relacionadas con la pérdida del puesto de trabajo
o las cargas econOmicas que supone tener un hijo con TEA.

En la investigacion realizada se ha comprobado que mayoritariamente son las madres
las cuidadoras principales de sus hijos/as con autismo (62,5%).

Muchas de las madres entrevistadas han tenido que dejar sus puestos de trabajo para
poder hacerse cargo del cuidado de su hijo/a (53,8%), otras han tenido que modificar
sus horarios de trabajo para poder ajustarse a las necesidades de sus hijos/as, etc.
También destacan que cuando ellas son las cuidadoras principales se hace casi
imposible poder trabajar, pues el cansancio que supone el cuidado de sus hijos/as hace
que no rindan lo suficiente en su puesto de trabajo.

Sin embargo, la mayoria de los padres que han sido entrevistados manifiestan que su
situacion laboral no se ha visto afectada tras el diagnostico de sus hijos/as (84,6%). Pero
hay que tener en cuenta, que al igual que las madres, alguno de ellos han dicho que su

rendimiento ha disminuido debido a que no descansan lo suficiente o necesario.

Hipdtesis 4: La economia familiar se ve gravemente afectada por la cantidad de
recursos que se deben invertir en el cuidado de un hijo o hija con autismo.

Cuando el desarrollo de un/a hijo/a no marcha correctamente, los padres y madres tratan
de buscar por todos los medios una respuesta acertada de lo que le ocurre a su hijo/a.
Para Pozo (2008), la busqueda de un diagnostico acertado hace que los padres
atraviesen por un periodo estresante y de momentos criticos por todo lo que ello
conlleva (gastos en viajes, en diferentes consultas, en diferentes especialistas, etc.). Por
lo tanto, la busqueda de un diagndstico acertado implica, que en muchas ocasiones, se
deban hacer grandes esfuerzos econdmicos. Y cuando se obtiene un diagndstico, el
gasto economico sigue con la busqueda de un sin fin de terapias que hagan mejorar el
estado de sus hijos/as.

Se ha podido comprobar con la realizacidn de esta investigacion que estas afirmaciones

son ciertas, y que los esfuerzos econémicos que han tenido que dedicar o que dedican
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actualmente los padres y madres de personas con autismo son mayores 0 mucho
mayores que los que dedican al resto de familiares (38% Yy 21% respectivamente).

Algunos padres han querido resaltar que actualmente los gastos que dedican a su hijo/a
con autismo son normales (42%), como los que dedicarian al cuidado de cualquier otro
hijo. Pero destacan que en un momento de la vida de su hijo/a han tenido que invertir
importantes cantidades de dinero, y nos ponen como ejemplo, la bdsqueda de un
diagndstico acertado o la busqueda de terapias que se ajustasen a las necesidades de su

hijo/a.

Hipdtesis 5: El padre y la madre de un/a hijo/a con autismo dejan un poco
apartadas las relaciones con sus amigos a consecuencia del cuidado de éste.

Como ya hemos dicho, los padres y madres al recibir el diagnostico de autismo de sus
hijos/as, lo que buscan principalmente es el bienestar de éste, lo que hace que dejen
aparcada su vida social. La existencia de un hijo/a con autismo hace que todas las areas
de la vida social de los padres y madres queden afectadas, alterando no sélo las
relaciones familiares, sino las relaciones sociales, es decir, las relaciones con amigos
(Belichén, 2001, s.r.f. Martinez y Bilbao, 2008).

Y asi ha quedado demostrado tras la realizacion de esta investigacién donde, padres y
madres consideran que sus relaciones sociales se han visto muy afectadas tras el
diagnostico de sus hijos/as (75%). En muchas ocasiones, los padres y madres dejan de
acudir a planes que organizan sus amigos por las necesidades que presentan sus hijo/as.
Dicen con palabras textuales “los hijos de mis amigos no tienen problemas a la hora de
ir a un sitio desconocido, y mi hijo si”. Ademas, los padres y madres también
consideran que muchos amigos y amigas han terminado por apartarlos y dejar de contar
con ellos a consecuencia de estos innumerables planes organizados a los que no acuden
(27,8%). Y ellos mismos no los culpan, sino que entienden que cuando sus amigos
quieren organizar un determinado plan al que saben que no van a poder acudir, dejen de
contar con ellos.

Sin embargo, otros padres y madres han manifestado que en muchas ocasiones los
amigos les han dado de lado simplemente por tener un hijo/a con este tipo de trastorno.
Se sienten incomprendidos y rechazados por la sociedad (11,1%), y sienten que nadie
puede entender por lo que estan pasando, a excepcion de aquellos padres y madres que
estan atravesando la misma situacién. Sienten que la propia sociedad les hace crear

guetos entre los padres y madres de personas con autismo, pues ésta no les da la
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oportunidad de integrar a sus hijos/as en un entorno normalizado. Sienten que sus

hijos/as en sociedad “son mirados como extraterrestres”.

Hipotesis 6: Las relaciones familiares se desgastan a consecuencia de tener un hijo
con autismo.

La familia juega un papel muy importante como unidad de apoyo ante cualquier
problema. Sin embargo, cuando nos encontramos con una situacion como la de tener un
hijo con autismo, la familia ain cobra méas importancia. Benitez (2010), menciona que
segun Baron-Cohen y Bolton (1998), las familias pueden experimentar un
fortalecimiento o, por el contrario, un desgaste tras el diagnostico de un hijo/a con
autismo. Las relaciones de pareja o matrimoniales sufren el mismo tipo de
consecuencias, pues algunas parejas pueden llegar a fortalecer su relacién, aunque en
muchas ocasiones, la situacion puede hacer que la relacion se rompa.

La investigacion realizada no nos aporta datos demasiado significativos con respecto a
las relaciones familiares, aunque si deja ver que padres y madres, en su mayoria,
consideran que este tipo de relaciones se han visto afectadas (54,2%). Y se repite el
mismo patron que con las relaciones sociales, pues algunos padres y madres consideran
que hay familiares que se han distanciado porque no entienden la situacién de la persona
con autismo, y otros consideran que las relaciones familiares se han ido desgastando
porque ellos mismos dan prioridad a las necesidades de sus hijos/as.

Dentro de las relaciones familiares también se deben tener en cuenta las relaciones de
pareja. Cuando se da una situacion como la de tener un hijo/a con autismo, es l6gico
que exista una cierta tension en la pareja, quizas porque una sola persona es la
encargada del cuidado del/la hijo/a, o porque debido a esta situacion se pierde
intimidad, se reduce el tiempo para estar juntos, etc., y la relacion se desgasta. Asi lo
han manifestado los padres y madres de personas con autismo, donde un 54,2% de los
padres y madres consideran que su relacion de pareja se ha visto afectada. Sefialan que
en muchas ocasiones, el cansancio y el desgaste de la relacion se traducen en una
ruptura o separacion de la pareja (15,4%). Incluso, nos hemos podido encontrar con
casos en el que, sobre todo las madres, dicen que el recibir el diagnostico de autismo de
sus hijos/as, ha conllevado a una ruptura en el que el padre se ha desentendido
totalmente de la situacion y ha supuesto que la madre termine ocupandose sola del

cuidado de su hijo/a.
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Hipotesis 7: El trabajador social proporciona a los padres y a las madres
estrategias para solventar las consecuencias sociales que padecen por tener un
hijo/a con autismo.

El papel del Trabajo Social dentro de la rama de la discapacidad, es un papel que va méas
alla de tramitar una mera prestacion. El trabajador social también debe ejercer un papel
importante a la hora de proporcionar apoyo en situaciones como la que puede ser el
diagnéstico de un hijo/a con autismo. Ya hemos mencionado las caracteristicas, segin
Simarro (2013), que debe poseer un profesional en la relacion con las familias de
personas con autismo y que van desde la disposicion a la escucha hasta un servicio de
calidad, pasando por la empatia, la flexibilidad o la calidez.

Sin embargo, sigue siendo un papel desconocido en esta area, pues aunque los padres y
madres que han sido entrevistados para la elaboracion de esta investigacion si han
acudido alguna vez a un trabajador social, no lo han hecho para cubrir sus necesidades,
sino la de sus hijos (20,8% de los padres acuden por sus necesidades frente a un 62,5%
que acuden por las necesidades de sus hijos/as). Esto nos lleva a pensar que los
trabajadores sociales seguimos cargando, como ya he dicho antes, una etiqueta de meros
tramitadores. Aln con esto, los padres y madres consideran que nuestro papel en la
ayuda que le hemos podido proporcionar a sus hijos es muy bueno (53%), y por lo
tanto, existe una valoracion positiva de una parte de nuestro trabajo.

Sin embargo, no toda la muestra que ha sido utilizada a la hora de realizar esta
investigacion considera que desempefiamos bien nuestro trabajo. Y aunque no es un
porcentaje significativo (7%), es un porcentaje a tener en cuenta, y que debemos de
tratar de averiguar en qué podemos mejorar.

También el papel que pueden desempefiar profesionales de otras ramas es muy
importante, y aqui vemos como los padres y madres si que acuden a profesionales como
el psicologo (50%) o el psiquiatra (25%) para poder sobrellevar la situacion por la que
atraviesan y de esta manera cubrir las necesidades generadas por tener un hijo/a con

autismo.
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7. CONCLUSIONES Y ALTERNATIVAS

Por Gltimo, se pasara a exponer y resumir las principales conclusiones a las que se ha
Ilegado tras la realizacion de esta investigacion.

Segun Martinez y Bilbao (2008), las personas que padece autismo son, por lo general,
uno de los grupo de personas con discapacidad que menos nivel de autonomia poseen.
Esto lleva consigo el consiguiente desgaste de las familias, que sufren desde antes de
encontrar un diagnostico acertado y que continta a lo largo de toda la vida de la persona
con autismo. Y este desgaste se ha podido comprobar en el estudio realizado a padres y
madres de personas con autismo.

Por un lado, encontramos como las relaciones sociales o de amistad de los padres y
madres se ven reducidas al méximo, no solo por el cuidado de sus hijos/as, sino porque
en ocasiones los amigos no son capaces de entender la situacién por la que estan
pasando. La propia sociedad no es capaz de entender la situacion de estos padres y
madres, 0 incluso de entender qué es el autismo.

También, las actividades de ocio y tiempo libre se reducen al maximo, pues como
hemos dicho, lo que prima para padres y madres es el bienestar de sus hijos/as. Asi, por
ejemplo, ya no van al cine, no acuden a museos, organizar las vacaciones se vuelve una
odisea, etc.

Por otro lado, podemos decir que las relaciones familiares también se ven afectadas por
este desgaste sufrido por padres y madres de personas con autismo. La familia, a pesar
de jugar un papel muy importante ante situaciones de apoyo, se ha podido comprobar
tras esta investigacion que padres y madres de personas con autismo no cuentan al cien
por cien con el apoyo familiar. Y vuelve a ocurrir lo mismo que con las relaciones
sociales, pues muchos familiares no comprenden las necesidades que presentan las
personas con autismo o no comprenden qué es el autismo en si.

Las relaciones de pareja son algo que tras recibir el diagndstico de autismo se ven
afectadas con su consiguiente desgaste. El cuidado de una persona con autismo es
agotador, y en muchas ocasiones genera tension entre la pareja. A veces, esa tension se
traduce en ruptura, y otras veces se traduce en un fortalecimiento de la relacion. L que si
esta claro, es que la relacién entre padres y madres se ve alterada tras el diagndstico de
autismo de sus hijos/as.

Por ultimo, es importante destacar la labor del/la trabajador/a social, pues aunque si
podemos decir que nuestra figura es reconocida, nuestras labores siguen siendo un tema

desconocido. Seguimos siendo aquellos profesionales que los padres y las madres
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encuentran en un despacho al que acuden cuando necesitan tramitar alguna prestacion.
Debemos de dar a conocer nuestro papel de apoyo y, en las situaciones en las que
padres y madres dejen de contar con amigos y familiares, puedan acudir a nosotros y
encuentren las estrategias necesarias para poder hacer frente la situacion. Tenemos que
hacer visible nuestro trabajo y conseguir que el/la trabajador/a social sea visto como
algo méas que una mera maquina de rellenar papeles. Y esto empieza desde la formacion.
Debemos de intentar cambiar las dinamicas de aprendizaje, y que, en lugar de pasarnos
horas tratando de memorizar temarios interminables, podamos aprender un poco mas
desde la préctica.

Por Gltimo, me gustaria terminar con una frase del autor Rédenas de la Rocha (2002):
“¢No es el mundo un lugar mejor con las personas con autismo? ¢Por qué perder esto?
La gente con autismo es especial, son Gnicos. Y con la ayuda y el apoyo correctos ellos
también pueden hacer algo junto con el resto de la sociedad”(Rodenas de la Rocha,
2002, s.f.r. Martinez y Bilbao, 2008, p. 228).
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ANEXOS



ANEXO I: DIMENSIONES DEL DESARROLLO QUE SE ALTERAN EN LOS
CUADROS DEL ESPECTRO AUTISTA.

% “Area social:
1. Trastornos cualitativos de la relacion social.
2. Trastornos de las capacidades de referencia conjunta (accion, atencion y
preocupacion conjunta)
3. Trastornos de las capacidades intersubjetivas y mentalistas.
< Area de comunicacion y lenguajes:
4. Trastornos de las funciones comunicativas
5. Trastorno cualitativo del lenguaje expresivo
6. Trastorno cualitativo del lenguaje receptivo.
< Area de flexibilidad y anticipacion:
7. Trastorno de las competencias de anticipacion
8. Trastorno de la flexibilidad mental y comportamental.
9. Trastorno del sentido de la actividad propia.
< Area de simbolizacion:
10. Trastorno de la imaginacién y de las capacidades de ficcion
11. Trastorno de la imitacion
12. Trastorno de la suspension (la capacidad de hacer significantes)”
(Pozo, 2010, pp. 16-17).
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ANEXO [I: CUESTIONARIO

Estimado/a padre/madre:

Mi nombre es Fiamma Mesa Herndndez, y soy alumna de la Universidad de La Laguna.
Actualmente estoy realizando mi Trabajo de Fin de Grado sobre las consecuencias sociales del
autismo para los padres y madres. Como padres, ustedes son los que mejores conocen cOmo
afecta esta situacion a las distintas areas del ambito familiar.

Para poder alcanzar este objetivo, a continuacion, le presento un cuestionario con una serie de
preguntas sobre el tema a tratar para las que le pido que responda a las preguntas que se
plantean de forma sincera, pues cada una de sus respuestas son de suma importancia para este

trabajo.

Las respuestas son totalmente andnimas y confidenciales. Quiero aclararle que en este
cuestionario no existen respuestas correctas o incorrectas, s6lo importa su realidad en las

preguntas planteadas.

iGracias por su colaboracién!

1. Parentesco de la persona que rellena el cuestionario con el/la hijo/a con autismo:
O Padre OIMadre

2. Edad:

3. Personas que integran la unidad familiar. Indica el n° de personas que viven en el hogar en

el momento actual(incluyendo a la persona con autismo):

4. Sexo da la persona con autismo: [ Hombre [ Mujer

5. ¢ Cudl fue el diagndstico del/la hijo/a dentro del espectro autista?(marque con una X):

Autismo

Trastorno de Asperger

Trastorno de Rett

Trastorno Desintegrativo Infantil

Trastorno del Desarrollo no
Especificado

6. ¢ A qué edad fue diagnosticado su hijo/a?:

7. Edad actual de la persona con autismo:
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8. ¢Quién fue la primera persona que sospeché que algo no iba bien en el desarrollo de su
hijo/a?:

O Un miembro de la familia

0O El pediatra

0 Un profesor/a o educador/a

0 Otro (especificar):

9. Cuando recibid el diagnostico, ¢qué penso?:

O Enfado consigo mismo/a, con otros, etc

0 Penso que no podia ser cierto y buscé una segunda opinion

0 Perdio las expectativas creadas para la vida de su hijo/a

0 Afronto la situacion con decision y buscé alternativas para mejorar la calidad de vida de su
hijo/a.

O Otros (especificar):

10. ¢ Quién podria decirse que es el cuidador principal de la persona con autismo?:
Olradre O Madre O Ambos [ Otros (especificar):
11. ¢{Se ha visto alterada la situacion laboral de alguno de los padres por el cuidado del
hijo/a con autismo?: Sl COINO

12. En caso de que su respuesta sea “SI”, ;de qué manera se ha visto alterada su situacion

laboral? (marque con una X):

PADRE | MADRE

Reducciéon del horario de trabajo (de jornada

completa a media jornada, etc.)

Cambios de turnos en el horario de trabajo (de

turno de mafana al de tarde o viceversa, etc.)

Abandono del puesto de trabajo

No se ha visto modificada la situacion laboral de
uno de los padres

Otros (especificar):
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13. Sabemos que las familias buscan que la atencion que reciben sus hijos/as sea la mejor
posible y que para ello, en ocasiones, deben hacer grandes esfuerzos econémicos.El
esfuerzo econdémico que dedica a la persona con autismo en comparacion con el resto de

gastos familiares es:

Menor

Normal (como a cualquier

otro hijo/a)

Mayor

Mucho mayor

14. ¢ Recibe la persona con autismo algun tipo de ayuda econémica?:
Osi ONO [No sabe/ No contesta
15. Las relaciones sociales son consideradas como aquellas interacciones sociales entre dos
0 Mas personas que pueden ser de varios tipos: de amistad, laborales, etc. ¢ Considera que
sus relaciones sociales se han visto alteradas a consecuencia de tener un hijo/a con
autismo?: [OSI O NO

En caso de que su respuesta a la pregunta anterior haya sido “SI”, continle el cuestionario
en la pregunta 16.

En caso de que su respuesta a la pregunta anterior, haya sido “NO”, continle el
cuestionario en la pregunta 18.
16. ;Cémo se han visto afectadas sus relaciones sociales tras el diagndstico de autismo de

su hijo/a?

17. ¢ Cree que el nacimiento de un hijo/a SIN ningun tipo de Trastorno Generalizado del
Desarrollo implica que las relaciones sociales se vean igualmente afectadas?:
Osi ONO [No sabe/ No contesta

18. La familia es considerada como una unidad muy importante en el apoyo a las personas
gue padecen algun tipo de trastorno. ¢Cree usted que las relaciones familiares se han visto

afectadas, en su caso, tras el diagnostico de su hijo/a?: OSI OINO
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19. En caso de que la respuesta sea “SI”, siendo el 0 “nada afectadas” y el 5 “muy
afectadas”,;qué valoracion le da a las modificaciones sufridas en sus relaciones familiares

tras el diagnostico de autismo de su hijo/a?

Nada afectadas Muy afectadas

0 1 2 3 4 5

20. Al igual que las relaciones familiares, las relaciones de pareja se ven afectadas ante
cualquier situacion inestable. (Su relacién de pareja se ha visto afectada después del
diagndstico de Trastorno del Espectro Autista de su hijo/a?: 0O SI O NO

21. En caso de que la respuesta sea “SI”, ;de qué manera se ha afectado a su relacion de

pareja tras el diagnostico de su hijo/a?:

22. El cuidado de un hijo/a con autismo implica mucho tiempo. ¢Considera que sus
actividades de ocio y tiempo libre se han visto reducidas tras el diagnéstico de autismo de
suhijo/a?: 0OSI ONO

23. Siendo el 0 “no se ha reducido nada” y siendo el 5 “se ha reducido mucho”, ;cual de las
siguientes actividades de ocio y tiempo libre ha visto afectadas tras el diagnostico de

autismo de su hijo/a?

Nada Mucho

Practicar deporte (acudir al gimnasio, salir a

correr, asistir a clases de baile, etc.)

Organizar salidas (vacaciones, excursiones,

salidas en bicicleta, etc.)

Organizar fiestas familiares en casa
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(cumplearios, Navidad, etc.)

Visitas culturales (acudir a museos,

exposiciones, etc.)

Ir al cine

Acudir a cursos complementarios de
formacion profesional (cursos de interés

profesional).

Asistir a cursos o talleres (de manualidades,

de musica, etc.)

Actividades relacionadas con la realizacion

de hobbies (pesca, caza, musica, etc.)

Otros (especificar):

24.¢Cree que el nacimiento de un hijo/a SIN ningun tipo de Trastorno Generalizado del
Desarrollo implica que las actividades de ocio y tiempo libre se vean igualmente
afectadas?: 0 SI ONO [No sabe/ No contesta

25. ¢Se ha puesto en contacto o ha acudido en algin momento a un/a profesional del

Trabajo Social a consecuencia del trastorno que padece su hijo/a?: O SI O NO

26. Y ¢ha acudido por algun tema relacionado con las consecuencias sociales que padece

usted derivadas del autismo que sufre su hijo/a?: 0O SI O NO
27. En caso de que haya acudido al profesional del Trabajo Social, ¢le ha proporcionado

las soluciones adecuadas para poder solventar aquellas consecuencias derivadas de tener
un hijo/a con autismo?: CSI  OINO
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28. Siendo el 0 “muy mala” y el 5 “muy buena”, ;como valora el trabajo del/la

trabajador/a social en su intervencion a consecuencia del trastorno que padece su hijo/a o

en la aportacion de estrategias para poder solventar aquellas consecuencias derivadas de

tener un hijo/a con autismo?:

Muy mala

Muy buena

0

1

5

29. ¢A tenido que acudir a otros profesionales que no sean el/la Trabajador/a Social a

consecuencia del trastorno que padece su hijo/a?:

30. ¢ A qué profesionales ha tenido que acudir?:

Médico

Psicélogo/a

Abogado/a

Psiquiatra

Otros (especificar)

Observaciones:

ONO
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ANEXO I1I: RESULTADOS COMPLEMENTARIOS.

Tabla 20

Caracteristicas de las personas entrevistadas segun las personas que integran la
unidad familiar.

PERSONAS
UNIDAD FAMILIAR
n; %
2 personas 2 8,3
3 personas 13 54,2
4 personas 8 33,3
5 personas 1 4,2
6 personas 0 mas
TOTAL 24 100

Esta tabla muestra el porcentaje de personas que integran las unidades familiares. La
mayoria de los hogares (54%) estan integrados por 3 miembros, que suelen ser, el padre,
la madre y la persona con autismo. En segundo lugar, nos encontramos con los hogares
formados por 4 personas (33%), que en estos casos suelen ser hogares formados por el
padre, la madre, la persona con autismo y un hermano. En menor porcentaje nos
encontramos con los hogares formados por 2 personas (9%), que suelen estar integrados
por la madre y la persona con autismo. Y por Gltimo, y siendo menos significativo, nos

encontramos con los hogares formados por 5 personas (4%).
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Tabla 21

Caracteristicas las personas entrevistadas segin su edad actual de su hijo con autismo.

PERSONA CON AUTISMO

EDAD

n; %

Menos de 5 afios 2 8,3
De 6 a 10 afios 4 16,7
De 11 a 15 afios 3 12,5
De 16 a 20 afios 1 4,2
De 21 a 25 afios 6 25
De 26 a 30 afios 6 25
Maés de 30 afios 2 8,3
TOTAL 24 100

En esta tabla queda reflejada la edad actual de la persona con autismo. Se puede
observar que la mitad de la muestra se encuentra entre los rangos de edad de 21 a 25
afios (25%) y de 26 a 30 afos (25%). Estos porcentajes pueden deberse a que en la
asociacion en la que se ha llevado a cabo esta entrevista existe un centro de dia, en la
que las personas con autismo pasan la mayor parte del dia. Otros porcentajes
significativos los encontramos entre los rangos de edad de 6 a 10 afios (17%) y de 11 a
15 afios (13%).

Tabla 22

Alteracion de la situacion laboral de las familias por el cuidado del hijo/a con autismo.

PERSONAS
SITUACION LABORAL
N; %
Si 13 54,2
No 11 45,8
TOTAL 24 100

En esta tabla queda representada si se ha modificado o no la situacion laboral de los

padres a causa del cuidado del hijo/a con autismo. Encontramos porcentajes muy
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igualados, aunque destaca el si se ha modificado la situacion laboral (54%) por arriba

del no (46%).

Tabla 23

Alteracion de la situacién econdmica de las familias por las ayudas econdémicas que
recibe la persona con autismo.

PERSONA CON AUTISMO
AYUDA ECONOMICA

n; %
Si 24 100
No
TOTAL 24 100

En cuanto a si las personas con autismo reciben algun tipo de ayuda encontramos que el
100% de la muestra dicen que sus hijos/as son beneficiarios de una ayuda econémica.
La gran mayoria dicen recibir la prestacion correspondiente por la Ley de dependencia y

otros la pension no contributiva.

Tabla 24

Distribucion de las familias segln si han tenido que acudir a otros profesionales que no
sean el/la trabajador/a social a consecuencia del cuidado del hijo/a con autismo.

PERSONAS
OTROS PROFESIONALES
N; %
Si 16 66,7
No 8 33,3
TOTAL 24 100

Aqui podemos comprobar si los padres y madres han tenido que acudir a otros
profesionales que no sea el trabajador/a social. Un 67% de los padres han tenido que
acudir a otros profesionales como consecuencia de tener un hijo con autismo. Por el

contrario, un 33% de los padres no han tenido que acudir a otros profesionales.
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Tabla 25

Clasificacion de las familias segun los profesionales a los que han tenido que acudir
como consecuencia del cuidado del hijo/a con autismo.

OTROS PROFESIONALES

PERSONAS

N;

Psicélogo/a 12
Psiquiatra 6
Abogado/a 1

Educador/a social

Otros (especificar) 2

%
50

25

Encontramos aqui que un alto porcentaje de los padres que han tenido que acudir a un

profesional que no sea el trabajador/a social, han acudido a un psicélogo (50%); otro

porcentaje significativo han acudido a un psiquiatra (25%). Por ultimo, otros

porcentajes, aunque mas bajos, son los que han tenido que acudir al abogado (4%) y los

que han marcado la opcion “otros” (8%), que en este caso son dos personas que han

dicho que han acudido a una figura religiosa.

72



